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1 INTRODUCCION

Esta guia mostrara los pasos a seguir para realizar una solicitud de inclusion en el
Registro de Enfermedades Raras

A continuaciéon se comentan algunas funcionalidades basicas  generales que se
pueden encontrar en los componentes del portal:

1.

Si se tienen dudas, comentarios o0 sugerencias asi como reportar cualquier tipo
de incidencia que se haya podido ocasionar se proporciona un correo de
contacto: registroraras@isciii.es

Dicho contacto se muestra en la parte inferior izquierda de la ventana principal
de inicio.

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

Para acceder mas rapldamente a algun contenido dentro de una lista
desplegable “ === =T “ " se puede teclear la primera letra
del contenido a buscar y se nos posicionara el cursor encima del primer
contenido que la contenga

Si se ha entrado en una seccion por iniciativa del usuario sin que haya sido la
aplicacién la que le haya llevado a dicha pagina o ventana, la Gnica forma de
retroceder a la pagina anterior es pulsando el boton del navegador
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2 NUEVA SOLICITUD

Pulsando en la Opcién de Menu: “Solicitud de Registro” aparecera una ventana con
varias pestafias donde se deben cumplimentar los datos para realizar la solicitud.

La opcién de Nueva Solicitud se utiliza para realizar una nueva solicitud de ingreso al
registro de pacientes con enfermedades raras.

La solicitud de inclusién consta de las siguientes pestafias a cumplimentar
Pestafia de datos del paciente
Pestafa de datos del solicitante

Pestafia de datos de la enfermedad

2.1 PESTANA DATOS DEL PACIENTE

La pestafia 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 pestafa contiene los datos mostrados en la pantalla siguiente:

Gestion Solicitudes Registro Pacientes Registro Enfermedades Biohanco

::Gestién Solicitudes

::5Solicitud de Inclusion

Datos Personales del Paciente ~ Datos de Contacto del Paciente
Primer Apelido ]Gcmez—. Teléfono 1 W
Segundo Apelido ]Ccm— Teléfono 2 W
Hiormbre o Fax [orimeer
Fecha de Nacimiento [oomees = E-liai [rei@comeoes
_ @ Hambre - Datos de Residencia del Paciente

O Wujer Pais de Resldencia Es:miv
DM (sjemplo: 44014858) [ PoncadeResdenca |Leds M|
Pais de Nacimienio IE_"7"| Poblacidn de Residencia ,Hsuda—‘
Provincia de Nacimients [wen ¥ o8 I
Rublacién ds Nacimisnto faen e e ™
s R Nombre de fa Via fare

Siguiente 7; Cancelar
Notas:
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Tanto en los datos de nacimiento como en la residencia si el “Pais” es Espafa se
obliga a cumplimentar los datos de “Provincia” y “Poblacién” en cada caso .

Una vez completado los datos se pulsara el botén siguiente para seguir
cumplimentando la solicitud de inclusion.

2.2 PESTANA DATOS DEL SOLICITANTE

La pestafia datos del solicitante es la encargada de recoger los datos de la persona
que esta tramitando la solicitud de inclusibn en el registro de pacientes con
enfermedades raras.

Los campos que se introducen en esta pantalla se muestran en la siguiente imagen:

Gestion Solicitudes Registro Pacientes Registro Enfermedades Biobanco

=:Gestion Solicitudes

::Solicitud de Inclusion

[~ Relacion con el Paciente del Solicitante — | Datos de Contacto del Solicitante —
Relacitn con el Paciente Padre bl Telétono 1 9115115

Teléfono 2

- Datos Personales del Solicitante

Primer Apelido Gomez Fax

Segqundo Apslido Gomez E-Mail email

Nombre Julan
- Datos de Residencia del Solicitante
Pais de Resiencia :Es;ana |
Provincia de Residencia Wit v
Pablacien de Residencia madrid

P 28022
Tino de Via | cate |

Nombre de fa Via Joran vid|

Anterior | Siguiente | Cancelar

El campo de relacion con el paciente indica la relacidn existente entre el paciente y el
solicitante.

Si en campo relacion con el paciente se seleccionara la opcidon “Paciente” se
completarian los datos del solicitante con los mismos valores que los del paciente.

Si en campo relacién con el paciente se seleccionara cualquier opcién diferente a
“Paciente” se deberdn completar los siguientes campos con los datos del solicitante de
la inclusién en el registro de enfermedades raras.

Una vez completado los datos se pulsara el botén siguiente para seguir
cumplimentando la solicitud de inclusion.
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2.3 PESTANA DATOS DE ENFERMEDAD

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

Los datos incluidos en esta pestafia son los que aparecen en la siguiente imagen:

Gestion Solicitudes Registro Pacientes Regisiro Enfermedades Biobanco

:Gestion Solicitudes

::Solicitud de Inclusién

CONSENTIMIENTO

Enfermedad [

Examinar == Afiadir documentacién

S

20071124Enfermedades Raras.doc

Documentacion |

Mostrando 0 registros

ntimiento dh

Anterior | Guardar | Cancelar |

VISUALIZAR
CONSENTIMIENTO

El campo enfermedad es donde se introducird el nombre de la enfermedad por la cual
desea ser incluido en el registro de pacientes con enfermedades raras.

En la parte de documentacion se puede afiadir toda la documentacion relativa a la
enfermedad que el solicitante puede aportar electrénicamente. Para incluir un
documento en la solicitud se realizara de la siguiente manera:

1. Dar al botén examinar el cual abrira una ventana para explorar los directorios
de nuestro ordenador para localizar el archivo que queremos adjuntar como
documentacion.

2. Una vez seleccionado el documento que se desea adjuntos se, presionara el
botén Anadir documentacién  veremos que el documento aparece en la lista
inferior como adjuntado. Si quisiéramos ver el documento que hemos
adjuntado pulsando sobre el icono de la columna TIPO se abrira el documento.
Si nos hemos equivocado al adjuntar un fichero si pulsamos sobre el icono
eliminar (X) se eliminard el fichero.

Para poder ser incluido en el Registro de Pacientes con enfermedades Raras
debemos marcar el check de Consentimiento . Para ver el documento de
consentimiento o imprimirlo se pulsa sobre el icono con forma de impresora situado al
lado de Consentimiento
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Una vez completado los datos se pulsard el boton Guardar para terminar el proceso

de solicitud de inclusién.

Si el proceso ha sido correcto se le mostrard una ventana emergente con el nimero 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 opcién sera utilizada por el paciente para saber en que estado se encuentra la

solicitud de inclusién

Los datos a introducir para la consulta de la inclusién son los mostrados en la siguiente

Gestion Solicitudes Registro Pacientes Registro Enfermedades Biobanco
=Gestién Solicitudes
:Consulta del Estado de la Solicitud
Criterios de bisqueda
N Solicitud 117
Primer Apelido de la persona solicitante  |hemandez

Buscar | Cancelar

El N° Solicitud es el nimero que se generd para la solicitud en el momento de

incluirla.

El Primer Apellido de la persona solicitante. Atencion es el
persona solicitante no del paciente (puede o no coincidir)

primer apellido de la

Una vez incluidos los datos aparecera una ventana informandote del estado de la
solicitud como la mostrada a continuacion.

Windows Internet Explorer @

1 E El estado de la solicikud s Pendiente
.

Esta opcion serd utilizada por el paciente para saber en que estado se encuentra la

solicitud de inclusién.
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3 ACCESO AL REGISTRO

Cuando su solicitud ha sido aceptada el usuario recibird un correo electrénico con la
siguiente informacion:

“Nombre Apellidol Apellido2” ha sido tramitada con fecha 17/06/2008
Para acceder a la aplicacién web utilice las siguientes credenciales:
Nombre usuario: AaaAaa0000 (Ejemplo)
Clave de acceso: 111111111 (Ejemplo)
Puede utilizar el siguiente enlace para acceder a la aplicacion:
URL

Atentamente,

Con la informacion “Nombre de usuario” y “Clave de usuario” puede acceder a la
aplicacion.

Al introducir estos datos por primera vez le pide realizar un cambio de contrasefia para
mantener la confidencialidad de la misma.

Le aparecera una pantalla como la que se muestra, con las normas que debe cumplir
dicha contrasefia.

Una vez que ha sido completada correctamente puede continuar con el registro.

Guia del Usuario v1.0 7116
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4 REGISTRO DE PACIENTES

En el registro de pacientes es donde se gestionara la informacion relativa a un
paciente incluido en el registro de pacientes con enfermedades raras.

El paciente una vez que se ha logado en el sistema al seleccionar la opcion registro de
pacientes/blisqueda pacientes accederd automéaticamente a su registro de la
enfermedad para poder realizar modificaciones o acceder a informacion especifica de
su enfermedad.
Los datos del Registro son los siguientes:

Datos del Paciente

Datos de la enfermedad (no modificable por el paciente)

Datos Proceso Diagndstico

Antecedentes Familiares

Sintomas

Desde el registro el paciente podra acceder ademas a la siguientes opciones situadas
en la parte inferior:

Cuestionarios
Biobanco

Informacion

4.1 PESTANA DATOS DEL PACIENTE

En esta pestafia se recogen los datos del paciente del registro. Los datos de esta
pestafia se muestran en la imagen siguiente:
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Gestion Solicitudes

“Registro de Pacientes

Registro Pacientes

<Volver

::Madificar Registro

Datos del Paciente

Dot de o Eremeaod |

Datos Proceso Diagnéstico |  Antecedentes Familiares | Sintomas |

Datos de Contacto del Paciente

del Paciente

Datos

Primer Apelido
Sequnde Apelido

Hombre

Fecha e Nacimiento

| Dvi cejemplo: 44014g58E:
Pais ¢ Nacimento
Provincia de Nacimiento
Fobiacitn de Nacimisnto
s

Rango de Ingresos

[Femancez Teittono 1 saTesc
s Teittono 2 [
[fosetiara Fax
fooreer B E-lai
Datos de del Paciente
Pais de Resitencia >
Provincia de Residencia ¥
Pobiacién de Residencia
b cp
[Cordoba Tioo de Via
[cordoba Norbre dz Ia Via
[ -
INFORMACION

| CUESTIONARIOS

Guardar | CO®Smnarios | Biobanco | nformacin ancsir |

4.2 PESTANA DATOS DE LA ENFERMEDAD

En esta pestafia se muestran los datos de la enfermedad en la que esta incluido el

paciente.

Si el paciente tuviera mas de una enfermedad rara en el registro, apareceria en esta
pantalla pudiendo cambiar de una enfermedad a otra desde esta pantalla para
cumplimentar los datos especificos de cada una de las enfermedades.

Esta pestafia no es modificable por el paciente solo muestra informaciéon de la
codificacién de su enfermedad.
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Gestion Solicitudes Registro Pacientes
::Registro de Pacientes <Volver
::Madificar Registro
Datos del Paciente | Datosdela Enfermedad | Datos ProcesoDisgnéstic | Aniesedentes Familiares | Sintomas |

Codigo CIE-10 Descripcion CE-10 = = 0
Codigo CIE-10 Ampliacion
Codige CIE-9 Inicial 118 Cédigo CIE-9 Final [0

Codigos OMIN:

300258 ¥ COBACTERIUM TUBERCULOSIS, SUSCEPTIBILITY TO, X-LINKED
507949 Y COBACTERIUM TUBERCULOSIS, SUSCEPTIBILIT: 1
511048 WYCOBACTERIUM TUBERCULOSIS, SUSCEPTIILIT 2

Codigo OMIM Disgnésticado  [ooeas
Descripcion OMIN Diagnosticado [ns

Paiabra Clave 1 faber
Palabra Clave 2 [
Palabra Clave 3 [

Otras enfermedades de este paciente,

¥
re
4

CAMBIO ENFERMEDAD

Jose Mari Trandez

Joss e Hernandez A151 00

Guardar | Cuestionarios | Biobanco Inlnrmamﬂn‘

4.3 PESTANA DATOS DEL PROCESO DIAGNOSTICO

En esta pestafia se incluye la informacion relativa al proceso diagnéstico de la
enfermedad.

Gestion Solicitudes Registro Pacientes
::Registro de Pacientes <Volver
=Madificar Registro
Datos del Pacients |  Dstos de Ia Enfermedad | Dstes Prooese Disgnéstice Antecedentes Familiares | Sintomas
Datos principales de diagndstico
Afo Diagnéstice  [1558 Mes Sintomas
Afio Sintomas les Diagnéstico | Enero
Pais Diagnéstico | Espafia #| Provncia Diagnéstico [ Barceiona v
Diagnésiico Genética ®@si Ono
Biopsia
Obssrvaciones Diagnéstico Genético
Diagnéstice Biopsia @si Ono
opsia
Observaciones Diagnéstico por Biopsia
Otros datos de diagnostico
Centro de Diagnéstico | Centr <~
otros
Otros datos
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4.4 PESTANA ANTECEDENTES FAMILIARES

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

Se pueden afadir 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.

Gestion Solicitudes Registro Pacientes Registro Enfermedades Biobanco

::Registro de Pacientes

::Modificar Registro

Datos del Paciente |  Datos dela Enfermedsd | Datos Proceso Disgnéstico | Antecedentes Familiares | Sintomas |
—————— @si
Tipo de Parentesca | Hermano 7| Afectado
N Ono
Sexo ® Horbre ID_PAC del Paciente Afeciado @
O Wujer
Aiiadir |
Mostrando 3 registros
I Tipo de Parentesco Afectado D _PAC del Paciente Afectado
Fn Iadre Hujer No
Pt Padre Hombre Na
Fdt ] Hermano Hombre si
1

4.5 PESTANA SINTOMAS

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

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

La pantalla de sintomas se muestra en la siguiente imagen:
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4.6 BIOBANCO

Seleccionando la opcién de biobanco aparecerd una lista con las muestras de

biobanco que tiene el paciente, asi como unas observaciones que se mostraran al
paciente de cada una de las muestras.

Desde esta misma opcién se le podran afiadir mas muestras al paciente de biobanco
(El usuario paciente no podra afiadir informacién)
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4.7 CUESTIONARIOS

Al seleccionar esta opcién apareceran 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 serd una pantalla similar a la mostrada en la siguiente
imagen:

Para completar un cuestionario debe posicionarse sobre el icono editar del
cuestionario que quiere completar. Un cuestionario de ejemplo es el siguiente:
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4.8 INFORMACION

Al seleccionar la opcién de informacion aparece una pantalla con pestafias en la que
se muestra la informacion relativa a la enfermedad.

Esta informacién se estructura en pestafias y seran las siguientes:

Informacion y codificacion

Medicamentos

Algoritmos

Links de interés

Cuestionarios de la enfermedad

Centros

Laboratorios diagnosticos
Todas las pestafias tienen la misma estructura en la que aparece una lista con los
datos especificos de la enfermedad. En alguna pestafia se podra acceder a una

imagen adjunta y a alguna URL a la que se accedera directamente.

En la siguiente imagen se muestra la informacion de la codificacion de la enfermedad:

Guia del Usuario v1.0 14/16




REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS

Manual de Usuario

En la siguiente pantalla se muestra la informacién sobre los algoritmos asociados a al
enfermedad. Si se pincha sobre la previsualizacion aparecera la imagen del algoritmo
de diagndéstico.

En la siguiente imagen aparece una lista con los links de interés. En ella si se pincha la
opcién del enlace se accedera directamente al URL asociado.
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En la siguiente imagen se muestra la lista con los centros de referencia para la
enfermedad

En la siguiente imagen aparece la lista de los laboratorios diagnosticos de la
enfermedad.
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