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Guia del usuario para el participante

En esta guia se describe cdmo 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 sesién en su
cuenta existente y use la pestafa “Buscar estudios” en el panel de control para encontrar el estudio Living Rare y dar
su consentimiento.

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

Registrar una cuenta
e Paso 1: Seleccione el tipo de cuenta adecuado. Si necesita mas informacién para ayudarlo a elegir, haga clic en
“No estoy seguro. Ayudenme a elegir una opcién”.
o Sise le diagnosticé una enfermedad rara o si se sospecha que tiene una,
seleccione Cuenta del participante.
o Siingresainformacion por otra persona a la que se le haya diagnosticado una enfermedad rara o que
se sospeche que tiene una, seleccione Cuenta del cuidador.

|IAMRARE®

INICIAR SESION

Correo electronico

Contrasena @

Mantener iniciada mi sesion

=) INICIAR SESION

[A ¢Olvido su contraser‘aa?) (-!- Crear una cuenta]

Al iniciar sesion, acepta la Politica de privacidad y los Términos y condiciones de
NORD.

Presentando
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Seleccione el tipo de cuenta

Tengo una enfermedad, Soy familiar o tutor de una
afeccidn y/o diagndstico persona con una
muy poco comun. enfermedad rara.
Cuenta del participante Cuenta del cuidador

O Regresar al inicio de sesion No estoy seguro. Ayddenme a elegir una opcion.



e Paso 2: Lea los términos y condiciones y la politica de privacidad, y certifique los enunciados que se brindan.
Cuando termine con esta pdgina, haga clic en “Siguiente”.
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Términos y Informacidn de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacidn
condiciones contacto

Mas abajo encontrard enlaces a los Términos de uso y a las Pautas de privacidad de IAMRARE.
El objetivo de estos documentos es describir sus derechos y responsabilidades al usar la
plataforma. Estos documentos incluyen: 1) Las politicas estandar para todos los estudios en
esta a, 2)una ion de pr dad en la que se detalla como se pueden usar
sus datos, 3) informacion que describe los usos inaceptables de la plataforma e 4) informacion
sobre como abordar preguntas y problemas.

Declaraciones:
Usted tiene por lo menos 18 afios de edad o la mayoria de edad en su estado, provincia o
paiks y puede dar su i ensu yloen de una persona cuya

responsabilidad legal recae en usted. *

B usted acepta apoyar las activi de i igacién de la Plataf prop
inf i6n veraz y ad da y no hacer nada que ponga en riesgo los Servicios o la
informacién de la Plataforma. *

Usted entiende que NORD haré todo lo razonablemente posible para mantener la
seguridad de la informacién que usted ingrese en los Servicios, pero no se puede

que las i de datos a través de internet sean totalmente seguras. La
informacién que proporcione estard disponible para los usuarios autorizados de NORD con
el fin de llevar a cabo activi de mantenimi ei igacidn de la plataf: asl

como para el patrocinador de los estudios en los que acepte participar. *

Usted acepta los Términos y condiciones & Politica de privacidad *

@ Regresar al inicio de sesidn Siguiente

e Paso 3: Ingrese la informacién personal sobre usted en los espacios que se proporcionan. Cuando termine con
esta pagina, haga clic en “Siguiente”.
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Registro del participante

¥ Inf in de i Revisar y enviar Confirmacidn
condiciones contacto

PPais de residencia *

Estados Unidos v
Nombre * Apellido *

Joe Smith

Correo electrénico *

email@email |

© Regresar al inicio de sesion Anterior Sigulente




Paso 4: Seleccione si le interesa que NORD se comunique con usted en relacidn con estudios disponibles.
Cuando termine con esta pagina, haga clic en “Siguiente”.
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Registro del participante

000

Términos y Informacién de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacidn

condiciones contacto

Me interesa que NORD se comunique conmigo con respecto a los estudios disponibles. *

®Si ONo
© Regresar al inicio de sesidn Siguiente

Paso 5: Haga clic en “Siguiente” para que se envie un enlace de activacidn a su correo electrénico para
completar el registro.

Presentando
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Registro del participante

e 0O 0 0

Términos y Informacién de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacion
condiciones contacto
Se enviard un enlace de activacion a Haga clic en

“Siguiente” para enviar este correo electrdnico y continuar.

@ Regresar al inicio de sesion Siguiente




Paso 6: Haga clic en el enlace que se le envia por correo electrénico. Revise la carpeta de correo no deseado
si no ve el correo electrdénico. Lo llevara a la siguiente pantalla en una nueva pestafia de su navegador.
Establezca su contrasefia y haga clic en “Enviar”.

Validacion del correo electronico

Su correo electrénico se validé de manera satisfactoria.
Cree su contrasefia a continuacion.

Contrasefa

Contrasena

Una contrasena debe tener por lo menos 8 caracteres y:

- Contener 1 letra maydscula.

- Contener 1letra mindscula.

- Contener 1 digito.

- No contener texto de las 1000 contrasefas mas utilizadas.

X X X X X

Vuelva a introducir la contrasefia

Vuelva a introducir la contrasena

Paso 7: Ya esta completa su validacidn. Seleccione “Ir a la pagina de inicio de sesion”.

Validacion del correo electrénico

|El registro esta completol Ya puede iniciar sesién.

Ir a la pagina de inicio de sesién



e Paso 8: Inicie sesidn utilizando su correo electrénico y su contrasefia nueva.

IAMRARE®

INICIAR SESION

Correo electrdnico

Contrasena ®

Mantener iniciada mi sesién

%) INICIAR SESION

[A £0lvido su contraseha?]

Al iniciar sesidn, acepta la Politica de privacidad vy los Términos y condiciones de
NORD.

Presentando
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Agregar un participante
e Paso 1: Si cred una cuenta del participante, haga clic en “Crear perfil nuevo” para comenzar. Si cred una cuenta
del cuidador, haga clic en “Si, registrar un nuevo participante”.

Participante: Cuidador:

| Espanol vJ

__:;.‘: - I Espariol v.| %ﬁ e
#& | LIVING —— Z& LIVING
vono | RARE Study vorr  RAREStudy

jHola Joe!

iBienvenido al programa IAMRARE® con tecnologia de NORD! iBienvenido al programa IAMRARE®, sede del estudio El
Si usted es un usuario nuevo, haga clic en el botén Crear perfil estudio Living Rare!

nuevo de abajo. ’ : G "
¢Le gustaria registrar a un participante para unirse al

Si va a transferir un registro desde la cuenta de un cuidador estudio

(como la cuenta del padre/la madre), haga clic en el botén P "
Transferir mi registro de abajo. El estudio Living Rare El estudio Living Rare?

No mostrar esto de nuevo No mostrar esto de nuevo



e Paso 2: Rellene la informacion del participante.

'f./“-_-\:' Completar el perfil del participante

-,
Nombre praferido * Apeliido actual *

Joe Smith
Nombre que aparece en el certificado de nacimiento * Segundo nombre que aparece en o certificado de nacimiento *
Apellido que aparece en el certificado de nacimiento * Fecha de nacimiento * &

o
Sexo registrado en el certificado de nacimiento * @
v

Pais de resi a*® Estado/t incia/ragién de *®

Estados Unidos v Seleccionar v
Pais de nacimiento * Ciudad/i icipio de

Elija el pals de nacimiento

Imagen de perfil
{.g. Efija un av.:ltarJ OBIEN (.%Suba SUu propia |rn.:g|:r|)

No se ha seleccionado ninguna imagen

( )

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

Participante: Cuidador:

e X
7% | LIVING & | LIVING
voro | RARE Study noro | RARE Study
¢Le gustaria dar su consentimiento para participar en el Thank you for registering your first participant!

estudio El estudio Living Rare?
Would you like to consent to participate in Living Rare Study?

Si. complete el consentimiento para este estudio. Yes, complate consent for this participant.



e Paso 2: Desplacese hacia abajo y lea el formulario de consentimiento con detenimiento. Una vez que termine
cada pagina, haga clic en el botdn “Siguiente”. Una vez que llegue al formulario de autorizacién, lea los
enunciados con detenimiento. Si esta 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”.

Dar su consentimiento para participar en El estudio Living Rare

® ASERUTArSE OF QUE NAYA (ENIOD & TIEMPO ¥ 1F CROMUNIOAN 08 ANAIZAT 51 USIEN Y &1 PAFDODANGE QUIENEN IOMMAr DATTE 08 £508 eSO,
* Cerciorarse de que e hayan respondido sus preguntas.

* Garantizar que acepte participar en el estudio segun se describe.

Se le pedira que acepte:
* Que ha leido el formulario de consentimiento y que no tiene mas préguntas sobre el estudio y sobre su participacidn y la del participante del estudio,
* Que quiere proporcionar datos personales del participante al estudio para los fines del estudio.
* Que permite que estos datos se utilicen en investigaciones futuras.
* Que le explict el estudio al participante del estudio de una manera que pudo entender.

= Que es mayor de edad

Este es un formulario que s completa por internet. Su firma digital es la misma que si hublera firmado con su narmbre en Un documento impreso. i responde que "ST* a todas las dec) siguientes, da su para particigar en el estudio Living
Rare en nombre del participante del estudéo. Después de firmar, s |e enviard por correo elect copia del i de con i . 51 no puede responder I a estas dedaraclones sin conflictos, que las casiilas de o en |a seccitn
sigubente,

He leido este formulario de consentimiento y autorizacidn para la entrega de los datos personales y médicos del participante del estudio para que se compartan con fines de investigacion. Todas mis preguntas sobre el
estudio Living Rare han sido respondidas a mi entera satisfaccién y entiendo el objetivo del estudio y los riesgos de la participacién.

Quiero proporcionar los datos de la investigacion del participante al estudio Living Rare para los fines descritos mas arriba en la seccion Objetivos del estudio.

u Quiero proporcionar los datos de la investigacidn del participante al estudio Living Rare para la i ion de ir igaciones futuras de
segdn se describe en la seccién Como usamos los datos.

con las normas éticas i para i

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

Dar su consentimiento para participar en El estudio Living Rare

Continie seleccionands sus servicios aceptados. Lina vez que haya sefeccianado sus opoones, haga clic en Guardar y revisar, Entonces estard iisto para responder encuestas y participar en este estudio.

Continuar recibiendo los servicios aceptados



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

Servicios aceptados para El estudio Living Rare

Seleccione los servicios aceptados que desea para este estudio

[] Interés en obtener informacién sobre otros estudios de National Organization for Rare Disorders

[] Interés en obtener informacion sobre ensayos clinicos pertinentes.

(] Interés en obtener mas informacion sobre National Organization for Rare Disorders

e Paso 5: Una vez que haya revisado su consentimiento, haga clic en “Cerrar”. Luego tendra acceso para empezar

a responder encuestas.

ESTUDIOS EN LOS QUE ESTA INSCRITO

. (ex ] es)
% LIVING
woro  RARE Study
El estudio Living Rare (O R
@ Consentimiento dado Buscar estudios

@ Tiene: 1encuestas pendientes.

Encuestas

Core Survey

Introduccién y Diagnéstico

No ha comenzado a responder

Todos (1) Completar (0) Pendiente (1)

& Responder encuesta




Ver respuestas e informes
e Unavez que ha enviado una encuesta, puede ver sus respuestas a ella, asi como los graficos de las preguntas
gue estan programadas para mostrarlos. Haga clic en “Ver respuestas” para ver la encuesta que completé.
Haga clic en “Informes” para ver los graficos disponibles.

v (e s)
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P
- e +
El estudio Living Rare © Q\
© Consentimiento dado Buscar estudios

® Tiene: 3 encuestas pendientes.

Encuestas Todos (4) Completar (1) Pendiente (3)

Core Survey

n

> [ @ Verrespuestas @ ]

. Introduccién y Diagnéstico
Completado el 22-nov-2024 »
—p |~ Informes

Ver el consentimiento y los servicios aceptados
e Unavez que haya dado su consentimiento para el estudio, podra 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”.

Sus participantes | CONSENTIMIENTOS/SERVICIOS ACEPTADOS \ O priod
B e | 1-ene-20.
p—— e

“ El pombre de un estudio El estado de su consentimiento Fecha del consentimiento Acciones

El éstudic Living Rare < Consentimients dada 22-nov-2024 @ Ver consentimiento [@ Hr:\«:cur][?_ Saervicios Aceptados. ]

Estudios en los que esta
" inserito

& Recordatorios )
- Consentimientos,
Servicios Aceptados.

|= Informes

Joe Smith w



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

|AMRARE0 # Inicio @ Ayuda X Ajustes & jHola Testl =

Sus participantes ESTUDIOS EN LOS QUE ESTA INSCRITO () TestTest

&/ 1-ene-1990
Test Test ~ ’
EST v @B

Estudios en los que estd
inscrito

e Paso 2: Seleccione Modo oscuro.

TEMAS DE COLOR

L4
Gris Modo oscuro
--

e Paso 3: Salga del menu Ajustes y se guardara su seleccion.

Ajustes de visualizacién
e Paso 1: Puede cambiar los ajustes de visualizacion de la plataforma. Primero, haga clic en Ajustes.

|AMRARE° #A Inicic @ Ayuda X Ajustes & jHola Testl

Sus participantes ESTUDIOS EN LOS QUE ESTA INSCRITO () TestTest 2

&Y rene-1990
Test Test ~ r
EEE v &8

& Estudios en los que estd
inscrito




e Paso 2: Seleccione un tema de color, un tamano de fuente o una preferencia de idioma.

TEMAS DE COLOR

v
n

TAMARO DE LA FUENTE

IDIOMA PREFERIDO

v
[== ===

e Paso 3: Salga del menu Ajustes y se guardarad su seleccion.

TEMAS DE COLOR

I
Gris Modo oscuro

TAMARNO DE LA FUENTE

.
NN

IDIOMA PREFERIDO

v
=== =

Seleccion de idioma

e Para cambiar la seleccién de idioma de la plataforma en la pagina de inicio de sesidén/registro,
seleccione el menu desplegable que dice “English” y elija su idioma preferido.

Espafiol

English

Francais

|IAMRARE®

INICIAR SESION

Correo electronico




e Para cambiar la seleccién de idioma de la plataforma después de haber iniciado sesidn, haga clic en
“Settings” y elija su idioma preferido.

M Inicio © Ayuda & Configuracion A& jHola Joel »

éNecesita ayuda?

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

#A Inicio @ Ayuda £ Configuracién

¢Tiene alguna pregunta?

pronto. No podemos brindar asesoramiento nal Organization for Rare
medico ni responder preguntas médicas

s . . icto
especificas. Para obtener informacion sobre los

: R T
recursos que existen para ayudar a las personas [} Rare Study Team
con la enfermedad muy poco comin que usted o electrénico

tiene, visite el sitio web de NORD en

{y@rarediseases.org
rarediseases.org.

o electrénico del IRB

)northstarreviewboard.c
Tipo de consulta *

lio disponible en:

-- Seleccione el tipo de consulta -- v sh, Espaniol

Mensaje *

o) O

e Paso 3: Haga clic en Enviar.



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

Contacto ZE  LIVING
oatrocnage, NOF0  RARE Study

National Organization for Rare Disorders
Contacto
Living Rare Study Team

Correo electrénico
Irstudy@rarediseases.org

Correo electrénico del IRB
info@northstarreviewboard.org

Estudio disponible en:
English, Espariol



