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Guia del usuario para el participante

Seleccion de idioma:

Este estudio estd disponible en inglés y espafiol.

Para cambiar la seleccion de idioma a espafiol: en la pagina de inicio de sesién/registro,
seleccione el menu desplegable que dice “English”, elija su idioma preferido y continte con su
registro o inicio de sesion.

English

English
o Espaniol
Una vez que haya iniciado sesién, también puede hacer clic en “Settings” y seleccionar su
idioma preferido.

Registrar una cuenta

Paso 1: Seleccione el tipo de cuenta adecuado. Si necesita mds informacién para ayudarlo a
elegir, haga clic en “No estoy seguro. Ayudenme a elegir una opcion”.
o Sitiene un diagndstico de hemoglobinuria paroxistica nocturna,
seleccione Cuenta del participante.
o Siingresa informacidn por alguna otra persona que tiene hemoglobinuria paroxistica
nocturna (o usted tiene hemoglobinuria paroxistica nocturna y también ingresa
informacién por usted mismo), seleccione Cuenta del cuidador.

Presentando

AA-MDS

INTERMATIONAL FOUNDATION

Seleccione el tipo de cuenta

Tengo una enfermedad, Soy familiar o tutor de una
afeccion 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. Ayadenme 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 pagina, haga clic en “Siguiente”.

Presentando

AA-MDS

Registro del participante

—°—

Términos y Informacion de ificaci Revisar y enviar
condicianes contacto

Més abajo encontrard enlaces a los Términos de usoy alas Pautas de privacidad de IAMRARE
El objetivo de estos documer describir sus derechos y alusarla
plataforma. Estos documentos incluyen: 1) Las politicas estandar para todos los estudios en
esta plataforma, 2) una declaracion de privacidad en la que se detalla c6mo se pueden usar
sus datos, 5] informacicn que describe los usos inaceptables de la plataforma e 4) informacidn
sobre come abordar preguntas y problemas.

Declaraciones:

(] Usted tiene por lo menos 18 afios de edad o la mayoria de edad en su estado, provincia o
pais y puede dar su su nombre una persona cuya
responsabilidad legal recae en usted. *

(] Usted acepta apoyar las activi dola Plataforma
informacion veraz y adecuada y no hacer nada que ponga en riesgo los Servicios o la
informacin de la Plataforma. *

(] Usted entiende que NORD har tode lo razonablemaenta posible para mantener la
seguridad de la informacion que usted ingrese en los Servicios. pero no se puede
garantizar que las transmisiones de datos a través de internet sean totalmente seguras. La

que prop dispenible para | de NORD con
al fin de llevar a cab o de la plataforma, asf

como para el de di los que

[ Usted acepta los Términos y condiciones & Politica de privacidad *

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

Presentando
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Registro del participante

Q0

Términos y Informacién de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacién

condiciones contacto

Pals de residencia *

Nombre * Apellido *
Nombre Apellido
Correo electrénico *

Correo electrénico

© Regresar al inicio de sesién




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

Presentando
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Registro del participante

©—0©

Términos y Informacion de Motificaciones Revisar y enviar Confirmacion
condiciones contacto

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

8 O No

@ Regresar al inicio de sesidn Siguiente

e Paso 5: Seleccione “Siguiente” para que se envie un enlace de activacién a su correo electrénico
para completar el registro.

Presentando
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Registro del participante

@0 0 0O

Términos y Informacidn de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacidn
condiciones contacto

Se enviara un enlace de activacidén a youremail@email.com. Haga clic en “Siguiente” para

enviar este correo electrénico y continuar. /
© Regresar al inicio de sesién Siguiente




e 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 electrénico. Lo llevara a la siguiente pantalla en una nueva
pestafia de su navegador. Establezca su contrasefia y haga clic en “Enviar”.

Validacion del correo electrénico

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

Contrasefia

Contrasena

Una contrasena debe tener por lo menos 8 caracteres y:
- Contener 1 letra mayuscula.

- Contener 1letra mindscula.

- Contener 1digito.

X X X XX

- No contener texto de las 1000 contrasefias mas utilizadas.
Vuelva a introducir la contrasefia

Vuelva a introducir la contrasena

ENVIAR

e Paso 7: Ya estd completa su validacidn. Seleccione “Ir a la pagina de inicio de sesién”.

Validacion del correo electronico

|El registro esta completol! Ya puede iniciar sesion.

Ir a la pagina de inicio de sesi6n




e Paso 8: Inicie sesién utilizando su nuevo correo electrénico y contrasenia.

|IAMRARE®

INICIAR SESION

Correo electronico

Contrasena @

Mantener iniciada mi sesién

#) INICIAR SESION

Al iniciar sesidn, acepta la Politica de privacidad y los Términos y condiciones de
NORD.
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Crear un perfil
e Paso 1: Para empezar, haga clic en Crear perfil nuevo.

O
AA-MDS

INTERNATIONAL FOUNDATION

jHola Test!

iBienvenido al programa IAMRARE® con tecnologia de NORD!

Si usted es un usuario nuevo, haga clic en el botén Crear perfil
nuevo de abajo.

Si va a transferir un registro desde la cuenta de un cuidador
(como la cuenta del padre/la madre), haga clic en el batdn
Transferir mi registro de abajo. Registro mundial de pacientes con
hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH)

Transferir mi registro Crear perfil nuevo

Mo mostrar esto de nuevo



e Paso 2: Llene el perfil del participante.

O Completar el perfil del participante

Nombre preferido * Apellido actual *
Test Apellido actual

Nombre que aparece en el certificado de nacimiento * Segundo nombre que aparece en el certificado de nacimiento *
MNombre que aparece en el certificado de nacimiento ntroduzeca 'NC’ si no tiene un segundo nombre

Apellido que aparece en el certificado de nacimiento * Fecha de nacimiento * @
Apellido que aparece en el certificado de nacimiento mm/dd/yyyy [m]

Sexo registrado en el certificado de nacimiento * ®

Pais de residencia* ® Estado/provincia/regién de residencia * ®
Estados Unidos v Seleccionar v
Pais de nacimiento * Ciudad/municipio de nacimiento *

Consentimiento para el estudio
e Paso 1: Haga clic en “Si, complete el consentimiento para este estudio”.

AA°MDS

INTERMATIONAL FOUNDATION

;Le gustaria dar su consentimiento para participar en el
estudio Registro mundial de pacientes con
hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH)?

Si, complete el consentimiento para este estudio.




e Paso 2: Desplacese hacia abajo y lea el formulario de consentimiento con detenimiento.
Cuando termine de leer, lea detenidamente las declaraciones. 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 “Continuar recibiendo
los servicios aceptados”.

Dar su consentimiento para participar en Registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH)

Autorizacién

El objetiva de

raciones siguientes s
« Asegurarse de que haya tenido el tempo y 13 oportunidad de considerar si quiere PATGEIpar en el registro Mundial de pacientes con hemogiobinuria PArOXISTICa NOCTUrNA (PNH).
« Responder las preguntas que tenga

 Aceptar participar en el estudio segin se describe
Sele pedird que confirme o siguiente:

+ Que haleido el formulario d

* Que guiere proporcionar dat

isentimiento y que no tiene mas preguntas sobre el regis
rsonales al registro pars los fines del estudio.
« Que quiere proporcionar sus datos para que se utlicen en Investgaciones futuras.

* Que es mayor de edad.

Este es un formulario que se completa por internet. Su firma digital es |a misma que si hubiera firmado con su nombre en un documento impreso. Al respander que *ST" 3 todas las
hemoglobinuria paraxistica nocturna (PNH). Después

= siguientss, da su consenti para participar en el registra mundisl de pacientes con
80 electrénico una copia del formularia de consentimiento. Si no puede responder "ST" 8 estas declaraciones sin conflictos, no marque [as casillas de cons

& por o

iento en la seccién siguiente.

He leido este formulario de consentimients y autorizacion para la entrega de mis datos personales y médicas para que se compartan con fines de investigacion. Todas mis preguntas sobre el registro han sido respondidas a mi entera satisfaccién y entiendo el objetivo del registra y los
riesgos de Ia participacion

Quiero ProporCioNar Mis datos de a iNvestigacion al registro Mundial de PaCientes con hemoglobinuria paraxistica nocturna (PNH) para 108 fines Gue se describen mas arrita en |a Seccitn Objetivos del estudio.

0 proporgionar
6N COMG USAMOS Sus d

Comfera (56 69100 PO 1 #8408 13 8108 e &3 [ ayrie 64 6 n i aGkah, provicia o pa)y QU puSSO ter ol conaentiints gar a st /

T ——

la investigacion al registra mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH) para la realizacion de investigaciones futuras de conformidad cen las normas éticas reconocidas para las investigaciones cientificas, segan se

e Paso 3: Paso 3: Seleccione los servicios aceptados, luego haga clic en Guardar y revisar.

Servicios aceptados para Registro mundial de pacientes con
hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH)

Seleccione los servicios aceptados que desea para este estudio

[] Interés en obtener informacion sobre otros estudios de Aplastic Anemia and MDS International Foundation
[7] Interés en obtener informacidn sobre ensayos clinicos para los que puede ser apto
[] Interés en donar muestras o ADN (almacenamiento en un banco de muestras bioldgicas) para realizar

investigaciones futuras
[] Interés en recibir mas informacion sobre programas educativos acerca de PNH y recursos de Aplastic Anemia and MDS

International Foundation



e Paso 4: Descargue una copia de su consentimiento o haga clic en Cerrar para continuar.

Test Test
1 990
Facha del consentimianto: 25 sep.. 2024

Ver consentimiento/aceptacion
Revisar el consentimiento: Registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH)

Descripcién general del consentimiento

Las personas aptas para participar en nuestro estudio incluyen a las siguientes

Participante: Persana que alguna vez ha recibido un diagnéstico de hemoglobinuria paraxistica nocturna (paroxysmal nocturnal hemoglobinuria, PNH), que tiene por lo menos 18 afios de edad (la mayoria de edad en su estado,
provincia, pais) y que puede dar su consentimiento por s misma.

Representante legalmente i : Persona (como un familiar o tutor) que tiene la responsabilidad legal de la atencién médica del participante del estudio, quien es un menor de edad (nifio menor de 18 afios) o un adulto que

no puede aportar sus propios datos. Esta persona también debe tener por lo menos 18 afios de edad y la mayoria de edad en su estado, provincia o pafs. El participante del estudio debe haber recibido un diagnéstico de PNH y

estar vivo en el momento del registro.

Consentimiento para adultos

Consentimiento para participar en el registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH) y para permitir que sus datos se compartan para realizar

investigaciones futuras

Titulo: Registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH)
Investigador principal: Alice Houk. directora sénior de servicios para pacientes y servicios profesionales, Aplastic Anemia and MDS International Foundation (AAMDSIF)

Teléfona: (800) 747-2820

Correo i istry@r org
Patrocinador: Aplastic Anemia and MDS International Foundation (AAMDSIF)

e Paso 5: Ahora tendra acceso para empezar a responder encuestas.

ESTUDIOS EN LOS QUE ESTA INSCRITO

[ b4 (en ] es)
@

AAMDS
Registro mundial de pacientes con
hemoglobinuria paroxistica nocturna @ a
(PNH) Buscar estudios

@ Consentimiento dado

® Tiene: 1 encuestas pendientes.

Encuestas Todos (1) Completar(0) Pendiente (1)
[ Inicio . Responder encuesta
No ha comenzado a responder

e Tenga en cuenta que, para completar algunas de las encuestas, puede ser util reunir
con antelacién las notas que tenga sobre el tratamiento de la PNH.



Ver respuestas e informes

e Paso 1: Una vez que ha enviado una encuesta, puede ver sus respuestas a ella, asi como los
graficos de las preguntas que estan programadas para mostrarlos. Haga clic en “Ver respuestas”
para ver la encuesta que completd. Haga clic en “Informes” para ver los graficos disponibles.

ESTUDIOS EN LOS QUE ESTA INSCRITO

( Vv o]
Registro mundial de pacientes con
hemoglobinuria paroxistica nocturna © R
(PNH) Buscar estudios

@ Consentimiento dado

@ Tiene: 10 encuestas pendientes.

Encuestas Todos (11) Completar (1) Pendiente (10)

o “ @© Ver respuestas @
Inicio
Completado el 25-sep-2024 ‘*
|~ Informes

e

Datos demogréficos

& Responder encuesta
No ha comenzado a responder

Ajustes de visualizacion

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

IAM RARE® # Inicio @ Ayuda £ Ajustes A jHola Testl =

Sus participantes | ESTUDIOS EN LOS QUE ESTA INSCRITO Q Test Test (4

T1-ene-1990
TesiTst ~ o

e Estudios en los gue esta
inscrito

AAMOS

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

TEMAS DE COLOR

%
Gris Modo oscuro
n-

TAMARNO DE LA FUENTE

,
]~ ]

IDIOMA PREFERIDO
v
English Espafiol Frangais

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



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 £ Ajustes

¢Tiene alguna pregunta? x

Introduzca su mensaje a continuacion y haga
clic en Enviar. Nos comunicaremos con usted
pronto. No podemos brindar asesoramiento
médico ni responder preguntas médicas
especificas. Para obtener informacion sobre los
recursos que existen para ayudar a las personas
con la enfermedad muy poco comun que usted
tiene, visite el sitio web de NORD en
rarediseases.org.

Tipo de consulta *

-- Seleccione el tipo de consulta -- v
‘tacto
Mensaje *
)cinador

1 mensa, A
stic Anemia anc

» dation

e Paso 3: Haga clic en Enviar.
e También puede comunicarse directamente con el personal del estudio usando la

informacién de contacto que se muestra en el panel de control o en el sitio web
del estudio.



