
 

 

Guía del usuario para el participante 
 

En esta guía se describe cómo registrar una cuenta nueva en la plataforma IAMRARE. Si ya tiene una cuenta asociada 
con otro estudio en la plataforma IAMRARE, no cree una cuenta nueva para el estudio Living Rare. Inicie sesión en su 
cuenta existente y use la pestaña “Buscar estudios” en el panel de control para encontrar el estudio Living Rare y dar 
su consentimiento. 

 

Si todavía no tiene una cuenta en la plataforma IAMRARE, haga clic en “+ Crear una cuenta”. 

Registrar una cuenta 
 Paso 1: Seleccione el tipo de cuenta adecuado. Si necesita más información para ayudarlo a elegir, haga clic en 

“No estoy seguro. Ayúdenme a elegir una opción”. 
o Si se le diagnosticó una enfermedad rara o si se sospecha que tiene una, 

seleccione Cuenta del participante. 
o Si ingresa información por otra persona a la que se le haya diagnosticado una enfermedad rara o que 

se sospeche que tiene una, seleccione Cuenta del cuidador. 
 

 



 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

 Paso 2: Lea los términos y condiciones y la política de privacidad, y certifique los enunciados que se brindan. 
Cuando termine con esta página, haga clic en “Siguiente”. 

 

 Paso 3: Ingrese la información personal sobre usted en los espacios que se proporcionan. Cuando termine con 
esta página, haga clic en “Siguiente”. 

  

 



 

 

 Paso 4: Seleccione si le interesa que NORD se comunique con usted en relación con estudios disponibles. 
Cuando termine con esta página, haga clic en “Siguiente”. 

  

 Paso 5: Haga clic en “Siguiente” para que se envíe un enlace de activación a su correo electrónico para 
completar el registro. 

 

 

 

 

 

 

 



 

 Paso 6: Haga clic en el enlace que se le envía por correo electrónico. Revise la carpeta de correo no deseado 
si no ve el correo electrónico. Lo llevará a la siguiente pantalla en una nueva pestaña de su navegador. 
Establezca su contraseña y haga clic en “Enviar”. 

 

 Paso 7: Ya está completa su validación. Seleccione “Ir a la página de inicio de sesión”. 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

 Paso 8: Inicie sesión utilizando su correo electrónico y su contraseña nueva. 

 

 

 

Agregar un participante 
 Paso 1: Si creó una cuenta del participante, haga clic en “Crear perfil nuevo” para comenzar. Si creó una cuenta 

del cuidador, haga clic en “Sí, registrar un nuevo participante”. 

Participante:       Cuidador: 

       

 

 

 

 

 



 

 Paso 2: Rellene la información del participante. 

 

 

 
 
 
 

Consentimiento para el estudio 
 Paso 1: Si usted es el participante, haga clic en “Sí, complete el consentimiento para este estudio”. Si usted es un 

cuidador, haga clic en “Sí, complete el consentimiento para este participante”. 

Participante:      Cuidador: 

 

 

 

 

 



 

 Paso 2: Desplácese hacia abajo y lea el formulario de consentimiento con detenimiento. Una vez que termine 
cada página, haga clic en el botón “Siguiente”. Una vez que llegue al formulario de autorización, lea los 
enunciados con detenimiento. Si está satisfecho respecto de dar el consentimiento para participar en el estudio, 
lea cada enunciado y autorice su consentimiento. Después de marcar las casillas, haga clic en “Siguiente”. 
 

 

 

 

 

 

 

 Paso 3: Una vez que haga clic en “Siguiente” y llegue a la siguiente pantalla, haga clic en “Continuar recibiendo 
los servicios aceptados”. 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

 Paso 4: Una vez que haga clic en “Continuar recibiendo los servicios aceptados”, lea detenidamente los servicios 
aceptados. Si le gustaría recibir información sobre el tema, marque la casilla y haga clic en “Guardar y revisar”. 

 

 Paso 5: Una vez que haya revisado su consentimiento, haga clic en “Cerrar”. Luego tendrá acceso para empezar 
a responder encuestas. 

 

 

  



 

Ver respuestas e informes 
 Una vez que ha enviado una encuesta, puede ver sus respuestas a ella, así como los gráficos de las preguntas 

que están programadas para mostrarlos. Haga clic en “Ver respuestas” para ver la encuesta que completó. 
Haga clic en “Informes” para ver los gráficos disponibles. 

 

 

 

Ver el consentimiento y los servicios aceptados 
 Una vez que haya dado su consentimiento para el estudio, podrá verlo en cualquier momento. Haga clic en 

“Consentimientos/servicios aceptados” para ver el consentimiento y los servicios aceptados. Puede revocar su 
consentimiento en cualquier momento haciendo clic en “Revocar”. También puede editar los servicios 
aceptados haciendo clic en “Servicios aceptados”. 

 

 

  



 

Ajuste del modo oscuro 
 Paso 1: Puede ver la plataforma en modo oscuro. Primero, haga clic en Ajustes. 

 
 

 

 Paso 2: Seleccione Modo oscuro. 

 

 
 

 Paso 3: Salga del menú Ajustes y se guardará su selección. 

 

 

 

Ajustes de visualización 
 Paso 1: Puede cambiar los ajustes de visualización de la plataforma. Primero, haga clic en Ajustes. 

 

 

 

 

 

 



 

 Paso 2: Seleccione un tema de color, un tamaño de fuente o una preferencia de idioma. 

  
 

 Paso 3: Salga del menú Ajustes y se guardará su selección. 

 

 

Selección de idioma 

 Para cambiar la selección de idioma de la plataforma en la página de inicio de sesión/registro, 
seleccione el menú desplegable que dice “English” y elija su idioma preferido. 

 

 

 



 

 Para cambiar la selección de idioma de la plataforma después de haber iniciado sesión, haga clic en 
“Settings” y elija su idioma preferido. 

 

 

¿Necesita ayuda? 

 Paso 1: Si necesita ayuda mientras utiliza la plataforma, haga clic en Ayuda. 
 Paso 2: Seleccione un tipo de consulta y escriba un mensaje. 

 
 Paso 3: Haga clic en Enviar. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 También puede comunicarse directamente con el patrocinador del estudio usando la información de 
contacto que se muestra en el panel de control o en el sitio web del estudio. 

 

 

 

 

 

 


