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Guia del usuario para el participante

Seleccion de idioma:
e Este estudio estd disponible en inglés y espafiol.
e Para cambiar la seleccién de idioma a espafiol: en la pagina de inicio de sesidn/registro,
seleccione el menu desplegable que dice “English”, elija su idioma preferido y continte con su
registro o inicio de sesion.

English

English
Esparniol

e Unavez que haya iniciado sesion, también puede hacer clic en “Settings” y seleccionar su

(0]

idioma preferido.

Registrar una cuenta
e Paso 1: 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”.

=

AA'MDS

Registro

Informacion de Notificaciones Revisar y enviar Confirmaciin

contacto

@ privacids

que describe los usos inaceptables de ta p

ntas y problemas

Declaraciones:
Usted tiene por lo menos 18 af\os de edad o la mayoria de edad en su estado, provincis o
pais y puede dar su consentimiento en su nombre y/o en nombre de una persona cuya
responsabilidad legal recse en usted. *

Usted acepta apoyar las de dela Propo
informacién veraz y adecuada y no hacer nada que panga en riesgo los Servicios o la
informacién de la Plataforma. *

Usted entiende que NORD hard todo lo posible para a
seguridad de la informacién que usted ingrese en los Servicios, pero no se puede
garantizar que las transmisiones de datos a través de internet sean totaimente seguras. La

que estard para los usuarios autorizados de NORD con
el fin de llevar a cabo de i e dela asl
como para el patrocinador de los estudios en los que acepte participar. *

Usted acepta los Términos y condiciones & Pulitica do privacidad *




e Paso 2: Ingrese la informacién personal sobre usted en los espacios que se proporcionan.
Cuando termine con esta pagina, haga clic en “Siguiente”.

Presentando
AA-MDS
L] =<}
Términos y Informacién de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacién
condiciones contacto
Pais de residencia *
v
Nombre * Apellido *
Nombre Apellido
Correo electrénico *
Correo electrénico
O Regresar al inicio de sesién Anterior m

e Paso 3: 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

pmbe

Registro

©0—0 90

Términos y Informacién de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacion

condiciones contacto

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

Osi ONo

O Regresar al inicio de sesién Siguiente




e Paso 4: Seleccione “Siguiente” para que se envie un enlace de activacidn a su correo electrénico
para completar el registro.

Presentando

AA-MDS
Registro
—Q @
Términos y Informacién de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacién

condiciones contacto

Se enviaré un enlace de activacién a youremail@email.com. Haga clic en "Siguiente” para
enviar este correo electrénico y continuar.

@ Regresar al inicio de sesién Siguiente

e Paso 5: 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”.

Validacidn del correo electrénico

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

Contrasefa

Contrasena

Una contrasena debe tener por lo menos 8 caracteres y:

- Contener 1letra mayudscula.

- Contener 1 letra mindscula.

- Contener 1digito.

- No contener texto de las 1000 contrasefias mas utilizadas.

X X X XX

Vuelva a introducir la contrasefia

Vuelva a introducir la contrasena

ENVIAR




Paso 6: Ya esta completa su validacidn. Seleccione “Ir a la pagina de inicio de sesién”.

Validacion del correo electronico

|El registro esta completol! Ya puede iniciar sesién.

Ir a la pagina de inicio de sesién

Paso 7: Inicie sesién utilizando su nuevo correo electrénico y contrasefia.

|IAMRARE®

INICIAR SESION

Correo electrénico

Contrasena @

Mantener iniciada mi sesién

#) INICIAR SESION

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

Presentando

AA-MDS

INTERNATIONAL FOUNDATION




Crear un perfil
e Paso 1: Para empezar, haga clic en Crear perfil nuevo.

AA-MDS

INTERHATIONAL FOUNDATION

iBienvenido, Maria!

iBienvenido al programa IAMRARE®, sede del estudio Registro
mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna
(PNH).

Si usted es un usuario nuevo, haga clic en Crear perfil nuevo. Siva a
transferir un registro desde otra cuenta IAMRARE, haga clic en el

siguiente botén Transferir registro. /
Crear perfil nuevo

MNo mostrar esto de nuevo

e Paso 2: Seleccione la persona sobre la que proporcionara informacion.

AA-MDS

INTERMATIONAL FOUNDATIOHN

Agregar un participante

éSe esta anadiendo a usted mismo o esta anadiendo a otra persona?

A usted mismo A otra persona



e Paso 3: Llene el perfil del participante.
ARadir participante

A quién afiadird como participante? ®
Nombre preferido*

Maria
Nombre que aparece en el certificado de
nacimiento®

Nombre que aparece en el certificado de nacimient
Apellido que aparece en el certificado de
nacimiento*

Apellido que aparece en el certificado de nacimient

Sexo registrado en el certificado de
nacimiento * ®

Sexo registrado en el certificado de nacimiento  w

Pais de residencia* @

Elija el pals ~

Pais de nacimiento*

Elija el pals de nacimiento ~

Imagen de perfil

O BIEN [ & Suba su propia imagen

Mo se ha seleccionado ninguna imagen

Consentimiento para el estudio

0 A usted mismo Otro

Apellido actual®

Test

Segundo nombre que aparece en el
certificado de nacimiento*

Introduzca "NC' si no tiene un segundo nombre

Fecha de nacimiento * ®

Estado/provincia/region de residencia * @

Introduzca "NC' si no tiene un segundo nombre

Ciudad/municipio de nacimiento*

Ciudad/municipio de nacimiento

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

AA-MDS

INTERHATIONAL FOUNDATION

jGracias por registrar a su primer participante!

¢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 participante.

>



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 “Siguiente”.

Dar su consentimiento para participar en Registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH) »
Maria Test
Descripcién general del consentimiento
Las personas aptas para participar en nuestro estudio incluyen a las siguientes:
Participante: Persona que alguna vez ha recibido un diagndstico de hemoglobinuria paroxistica 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 si misma.
Repr legalmente autorizado: 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 pais. El participante del
estudio debe haber recibido un diagnéstico de PNH y estar vive en el momento del registro. /

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

. X
Maria Test
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 necturna (PNH)
Investigador principal: Alice Houk, directora sénior de servicios para pacientes y servicios profesionales, Aplastic Anemia and MDS International Foundation (AAMDSIF)
Teléfono: (800) 747-2820
Correo electrénico: iamrar i org o pnhregistry@aamds.org
Patrocinador: Aplastic Anemia and MDS International Foundation (AAMDSIF)
401 N. Washington Street, Suite 430
Rockville, Maryland 20850 EE. UU.
Informacién clave
Se lo invita a participar en un estudio de investigacién para personas con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH). Esperamos que este formulario lo ayude a decidir si quiere participar, pero
también puede llamar al personal del estudio o enviarle un correo electrénico utilizando la informacion de contacto mencionada arriba si tiene otras preguntas.
Aspectos que debe conocer:
« Estamos haciendo una investigacién para obtener informacién sobre el avance natural de la hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH), sus sintomas y sus tratamientos. La informacién
obtenida buede convertirse en un recurso para investiaaciones actuales v futuras. La informacién sobre la PNH es proporcionada por los participantes v los cuidadores aue eliaen particioar de
= - |
Dar su consentimiento para participar en Registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH) »

Maria Test

* LR T IRIUU 1 IOTTIUIBND UE CONSENIUTNTIGTILY Y YUE U UENE 1Tids PIEYUTILES SUUTE €1 TEYISUU Y SU Pal LCIPaciun.
+ Que quiere proporcionar datos personales al registro para los fines del estudio.

= Que quiere proporcionar sus datos para que se utilicen en investigaciones futuras.

= Que es mayor de edad.

Este es un formulario que se completa por internet. Su firma digital es la misma que si hubiera firmado con su nombre en un documento impreso. Al responder que "SI™ a todas las declaraciones

siguientes, da su consentimiento para participar en el registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH). Después de firmar, se le enviara por correo electrénico una copia
del formularic de consentimiento. Si no puede responder "Si” a estas declaraciones sin conflictos, no marque las casillas de consentimiento en la seccién siguiente.

He leido este formulario de consentimiento y autorizacion para la entrega de mis datos personales y médicos para que se compartan con fines de investigacién. Tedas mis preguntas sobre
el registro han sido respondidas a mi entera satisfaccién y entiendo el objetivo del registro y los riesgos de la participacién.

Quiero proporcionar mis datos de la investigacion al registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH) para los fines que se describen mas arriba en la seccién
Objetivos del estudio.

Quiero proporcionar mis datos de la investigacion al registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH) para la realizacién de investigaciones futuras de
conformidad con las normas éticas reconocidas para las investigaciones cientificas, segin se describe en la seccién Cémo usamos sus datos.

Confirmo que tengo por lo menos 18 afios de edad (la mayorfa de edad en mi estado, provincia o pais) y que puedo dar el consentimiento por mi mismo.




Paso 3: Una vez que haga clic en “Siguiente” y llegue a la pagina de agradecimiento, haga clic en

“Continuar recibiendo los servicios aceptados”.

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

Maria Test

Continte para seleccionar las suscripciones opcionales. Una vez que haya seleccionado sus opciones, haga clic en Guardar y revisar. Entonces estara listo para responder encuestas y participar en

este estudio.
Anterior Continuar recibiendo los s
e Paso 4: 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 informacidn sobre otros estudios de Aplastic Anemia and MDS
International Foundation
[J Interés en obtener informacion sobre ensayos clinicos para los que puede ser apto
[ Interés en donar muestras o ADN (almacenamiento en un banco de muestras
biolégicas) para realizar investigaciones futuras
[J Interés en recibir mas informacién sobre programas educativos acerca de PNH y
recursos de Aplastic Anemia and MDS International Foundation.
e Paso 5: Descargue una copia de su consentimiento o haga clic en “Cerrar” para continuar.
Ver consentimiento/aceptacién rﬂa’i;g“t
Revisar el consentimiento: Registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH) et .

Descripcién general del consentimiento

Las personas aptas para participar en nuestro estudio incluyen a las siguientes:
Participante: Persona que alguna vez ha recibido un diagnéstico de hemoglobinuria paroxistica 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 si 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 pais. El
participante del estudio debe haber recibido un diagndstico 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

Titule: Registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH)

Investigador principal: Alice Houk, directora sénior de servicios para i y servicios p i Aplastic Anemia and MDS International Foundation (AAMDSIF)
Teléfono: (800) 747-2820
Correo ico: ian i org o pnhregistry@aamds.org

Ahora tendra acceso para empezar a responder encuestas.
Tenga en cuenta que, para completar algunas de las encuestas, puede ser atil reunir
con antelacidn las notas que tenga sobre el tratamiento de la PNH.




Llenado de encuestas
e Paso 1: Haga clic en su participante.
IAMRARE® A lnicio @Ayuda ¥ Ajustes jHola Maria! v

i 1al
Buenos dias, Maria!
Miembro desde jun. 04, 2025

2 Participantes a0 Atajos

Seleccione un participante para ver sus estudios. Haga clic en el botén “Afadir participante” de arriba para afadir un (—_> ﬂ@[l

participante

Solicitar Consentimientos /

) transferencia Aceptaciones

Maria Test (&
1-ene-1990 >

LY 1 encuestas pendientes LY Notificaciones (0)

No hay notificaciones nuevas.

e Paso 2: Haga clic en el estudio correspondiente.

IAMRARE® A Inicio @Ayuda X Ajustes jHola Maria! v

Regresar a la lista de participantes

MariaTest v &
1 1990 @, Buscar estudios
> -ene-

[ Estudios en los que esta inscrito 0 Atajos

Haga clic en un estudio para ver la lista de encuestas. Haga clic en el icono © para ver mas informacién sobre el estudio. ¢ ? I],@.l]

Haga clic en 'Buscar estudios' arriba para encontrar estudios adicionales. o
Solicitar Consentimientos /

transferencia Ace| iones

[EnJEs]
SAMES “LY Notificaciones (0)
Registro mundial de pacientes con o No hay notificaciones nuevas.
hemoglobinuria paroxistica nocturna
(PNH)
Aplastic Anemia and MDS International Foundation
v Consentimiento dado

LY 1encuestas pendientes

e Paso 3: Haga clic en “Responder encuesta” para una encuesta disponible.

Regresar a la lista de estudios

Maria Test v g
1-ene-1990

Registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH)

Encuestas ACUEEYON  Completar (0)  Pendiente(s) (1)

0% Inicio Responder encuesta
No ha comenzado a responder




e Puede hacer clic en el botén “Establecer como pdgina de inicio” si quiere que se lo dirija
directamente a esta pagina la préxima vez que inicie sesion.

LU Establecer como pagina de inicio

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 disponible.

Maria Test v &
1-ene-1990

Registro mundial de pacientes con hemoglobinuria paroxistica nocturna (PNH)

Encuestas Completar (1)  Pendiente(s) (10)
. —) ®
@ Inicio { @ Ver respuestas@ ]

Completado el 8-may-2025
— I~ Informes

0% Datos demogréficos & Responder encuesta
No ha comenzado a responder

Ver el consentimiento y los servicios aceptados
e Paso 1: Una vez que haya dado su consentimiento para el estudio, podra verlo en cualquier
momento. Navegue hasta la pagina Estudios en los que esta inscrito. Luego, haga clic en
“Consentimientos/Aceptaciones” para ver el consentimiento y los servicios aceptados.

IAMRARE® M Inicio @Ayuda X Ajustes  jHola Marial v

® Regresar a la lista de participantes

Maria Test v £

@ Estudios en los que esta inscrito @0 Atajos

Haga clic en un estudio para ver la lista de encuestas. Haga clic en el icono © para ver mas informacién sobre el estudio. ¢ |],$[|

Haga clic en 'Buscar estudios' arriba para encontrar estudios adicionales.
Solicitar Consentimientos /

transferencia Aceptaciones

EN]ES]

AAMDS LY Notificaciones (0)

Registro mundial de pacientes con i ] No hay notificaciones nuevas.
hemoglobinuria paroxistica nocturna
(PNH)

Aplastic Anemia and MDS International Foundation

v Consentimiento dado

“L¥ 1encuestas pendientes




e Paso 2: Puede revocar su consentimiento en cualquier momento haciendo clic en “Revocar”.
También puede editar los servicios aceptados haciendo clic en “Servicios aceptados”.

© Regresar a la lista de estudios
@ Maria Test ~ &
1-ene-1990

#% Consentimientos/Servicios Aceptados

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

Registro mundial de pacientes con @ Ver consentimiento
hemoglobinuria paroxistica

+/ Consentimiento dado 4-jun-2025

nocturna (PNH) ¥= Servicios Aceptados

Ajustes de visualizacion

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

IAMRARE® M Inicio @Ayuda & Ajustes jHola Maria! v

Buenas tardes, Maria!

-+ Afadir participante
Miembro desde may. 29, 2025

22 participantes & Atajos

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

Temas de color

Tamafo de la fuente

Idioma preferido

S

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

¢ Tiene alguna pregunta? x

Introduzca su mensaje a continuacion y haga

clic en Enviar. Nos comunicaremos con usted

pronto. No podemos brindar asesoramiento
B médico ni responder preguntas médicas |

especificas. Para obtener informacion sobre los :
i recursos que existen para ayudar a las personas

con la enfermedad muy poco comun que usted

tiene, visite el sitio web de NORD en I

rarediseases.org.

Tipo de consulta *

-- Seleccione el tipo de consulta - v ’
Mensaje * F
Su mensaje (

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.



