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Guia del Participante del Banco de Datos Internacional del Albinismo

Registrarse para crear una Cuenta
e Paso 1: Lea los Términos y Condiciones y la Politica de Privacidad y acepte las
clausulas proporcionadas. Cuando haya terminado con esta pagina, haga clic
en «Siguiente».

Prasantando

ALBINISM
INTERNATIONAL
DATABANK

ALBINISM

CHEDIAK-HIGASHI SYNDROME
HERMAMNSKY-PUDLAK SYMDROME

Registro

4@7

Términos y Informacion de Motificaciones Revisar y enviar Confirmacian
condiciones contacto

Mis abajo encontrard enlaces a los Téminos de uso y a las Pautas de privacidad de IAMRARE. EI
objetivo de estos documentos es describir sus derechos y responsabilidades al usar la plataforma.
Estos documantos incluyen: 1) Las politicas esténdar para todos los estudios en esta plataforma,
2) una declaracién de privacidad en la que se detalla cédmo se pueden usar sus datos, 3)
informacion que describe los usos inaceptables de la plataforma e 4) informacion sobre cdmo
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 consentimiento en su nombre y/o en nombre de una persona cuya
responsabilidad legal recae en usted. *

|:| Usted acepta apoyar las actividades de investigacién de la Plataforma proporcionande
informacidn veraz y adecuada y no hacer nada que ponga en riesgo los Servicios o la
informacién de la Plataforma. *

|:| Usted entiende que NORD hard todo lo razonablemente posible para mantener la seguridad
de la informacidn que usted ingrese an los Servicios, pero no se puede garantizar que las
transmisiones 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 actividades de mantenimiento e investigacidn de la plataforma, asi come para el
patrocinador de los estudios en los que acepte participar. *

|:| Usted acepta los Términos v condiciones and Politica de privacidad y que ha leido el
Consumer Health Data Privacy Notice, *

@ Regresar al inicio de sesién m




e Paso 2: Entre su informacion personal en los espacios provistos. Cuando haya
terminado con esta pagina, haga clic en «Siguiente».

Presentando

ALBINISM
INTERNATIONAL
DATABANK

ALBINISM

CHEDIAK-HIGASHI SYNDROME
HERMAMSKY-PUDLAK SYMNDROME

Registro

© 0

Términos y Informacian de Motificacionas Rewvisar y enviar Confirmacian

condiciones contacto

Pais de residencia *

Mombre * Apellido *

Mombra Apallido

Correo alectrénico *

Correo elactrénico

0@ Regresar al inicio de sesidn Antarior m




e Paso 3: Seleccione si estd interesado en que NORD se ponga en contacto con
usted en relacidn con los estudios disponibles. Cuando haya terminado con
esta pagina, haga clic en «Siguiente».

Presentando

ALBINISM
INTERNATIONAL

DATABANK
ALBINISM
CHEDIAK-HIGASHI SYNDROME
HERMANSKY-PUDLAK SYNDROME

Registro

O—0 0

Términos y Informacion de MNotificaciones Revisar y enviar Confirmacién

condiciones contacto

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

O 8i O No

@ Regresar al inicio de sesién Siguiente

e Paso 4: Seleccione «Siguiente» para que se envie un enlace de activacion a su
correo electrénico y completar el registro.

Presentando

ALBINISM
INTERNATIONAL
DATABANK

ALBINISM

CHEDIAK-HIGASHI SYNDROME
HERMANSKY-PUDLAK SYNDROME

Registro

0—6 00

Terminos y Informacion de Motificaciones Revisar y enviar Confirmacion

condiciones contacto

Se enviara un enlace de activacion a test@test.com. Haga clic en “Siguiente” para enviar este
correo electronico y continuar.

@ Regresar al inicio de sesién Siguiente




e Paso 5: Haga clic en el enlace que se le ha enviado por correo electronico. Si
no ve el correo electrénico, compruebe su folder de correo no deseado. Se le
redirigird a la siguiente pantalla en un nuevo buscador de su navegador.
Establezca su contrasena y haga clic en «Enviar».

Validacion del correo electrénico

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

Contrasena

Contrasena

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

- Contener 1letra mindscula.

- Contener 1digito.

X X X X X

- No contener texto de las 1000 contrasenas mas utilizadas.

Vuelva a introducir la contrasena

Vuelva a introducir la contrasena /

e Paso 6: La validacion ha finalizado. Seleccione «Ir a la pagina de inicio de
sesion».

Validacion del correo electrénico

|El registro esta completol Ya puede iniciar sesion.

Ir a la pagina de inicio de sesién




e Paso 7: Inicie sesidn con su nuevo correo electrénico y contrasefia.

IAMRARE®

INICIAR SESION

Correo electronico

Contraseria @

Mantener iniciada mi sesién

+) INICIAR SESION

[:A i Olvidd su contraseﬁa?]

Aliniciar sesidn, acepta la Politica de privacidad y los Términos y condiciones y he leido

el Consumer Health Data Privacy Notice.

Presentando

ALBINISM
INTERNATIONAL
DATABANK

ALBINISM

CHEDIAK-HIGASHI SYNDROME
HERMANSKY-PUDLAK SYNDROME

Anadir un Participante
e Paso 1: Para empezar, haz clic en Crear Perfil Nuevo.

Espanol v

ALBINISM
INTERNATIONAL
DATABANK

ALBINISM

CHEDIAK-HIGASHI SYNDROME
HERMANSKY-PUDLAK SYNDROME

iBienvenido, Maria!

iBienvenido al programa IAMRARE®, sede del estudio Albinism
International Databank.
Si usted es un usuario nuevo, haga clic en Crear perfil nuevo. Si va a
transferir un registro desde otra cuenta IAMRARE, haga clic en el L
siguiente boton Transferir registro.

Transferir registro ’ Crear perfil nuevo

No mostrar esto de nuevo




e Paso 2: Seleccione a quién va a proporcionar informacion.

Agregar u

A usted mismo

e Paso 3: Complete la informacion d

ALBINISM
INTERNATIONAL
DATABANK

CHEDIAK-HIGASHI SYNDROME
HERMANSKY-PUDLAK SYNDROME

:Se estéa afadiendo a usted mismo o esta afadiendo a otra persona?

ALBINISM

n participante

A otra persona

el Participante.

Anadir participante

A quién afadird como participante? &
Mombre preferido™

Maria
Mombre que aparece en el certificado de
nacimiento™

Nombre que aparece en el certificado de nacimient
Apellido gue aparece en el certificado de
nacimiento™

Apellido gue aparece en el certificado de nacimient

Sexo registrado en el certificado de
nacimiento * (&

Sexo registrado en el certificado de nacimiento

Pais de residencia* &

Elija el pais ~

Pais de nacimiento™

Elija el pais de nacimiento -

Imagen de perfil

.%I:Il]a un avatar QO BIEN [ L, Suba su propia imagen ]

Mo se ha seleccionado ninguna imagen

© 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 * &

mm/dd [}

@

Introduzca 'NC’ si no tiene un segundo nombre

Estado/provincia/regién de residencia *

Ciudad/municipio de nacimiento*

Ciudad/municipio de nacimiento

[ CANCELAR

] ENVIAR




Consentimiento para participar en el Estudio

e Paso 1: Haga clic en «Si, complete el consentimiento para este participante».

ALBINISM
INTERNATIONAL
DATABANK

ALBINISM

CHEDIAK-HIGASHI SYNDROME
HERMANSKY-PUDLAK SYNDROME

iGracias por registrar a su primer participante!

¢Le gustaria dar su consentimiento para participar en el
estudio Albinism International Databank?

Si, complete el consentimiento para este participante.

Resumen del Consentimiento

Las personas que pueden participar en nuestro estudio incluyen:
Participant: Una persona i con HPS Pudlak syl
Legalmente Autorizade: una persona (por ejemplo, un familiar o tutor) legalmente responsable del cuidado de la salud del Participante en el Estudio que sea menor de edad (menor de 18 aos) o un adulto incapaz de proporcionar sus propios datos. Esta persona también debe tener al

. or CHS (Chediak-Higashi syndrome) que tenga al menos 18 afios, la mayoria de edad en su estado, provincia o pafs, y pueda dar su consentimiento.

Repr

menos 18 afios y la mayora de edad en su estado, provincia o pais.

ndrome), or CHS (Chediak-Higashi syndrome) que ha fallecido y se define como esposo/a, padre/madre, , d ndiente, parients no, amigo/a cercano/a, tutor/a y/u

—)

Representante Designado: Un adulto legal que era el cuidador de una persona con Alb , HPS (H ky-Pudlak
otra persona significativa del individuo que padecia Albinismo, HPS o CHS y que tenfa conocimiento y participaba en su atencién médica. Esta persona también debe tenes

r al menos 18 ailos y la mayorfa de edad en su estado, provincia o pais

e Paso 2: Desplacese hacia abajo y lea detenidamente el formulario de
consentimiento. Una vez que haya terminado cada pagina, haz clic en el
botdn «Siguiente». Cuando llegue al formulario de autorizacién, lea
detenidamente las cldusulas. Si esta de acuerdo con participar en el estudio,
lea cada cldusula y autorice su consentimiento. Después de marcar las
casillas, haga clic en «Siguiente».



Consentimiento Informado de adultos

Consentimiento para Participar en el Albinism International Databank y Permitir que los Datos se C para Futuras

Titulo: Albinism International Databank

Investigadores Principales: Donna Appell, RN, Directora Executiva y Fundadora del HPS Network Inc.; Dr. Samuel Seward, Presidente del Consejo Asesor Cientifico del HPS
Teléfono: 1-800-789-9HPS (1-800-789-9477)

Correo i k.org

Patrocinador: HPS Network, Inc.

Organizacién C National Organization for Albinism and Hypopigmentation (NOAH)

Organizaciones de Apayo: Global Albinism Alliance (GAA) y Grupos de Apoyo Aprobades para participantes con Chediak-Higashi Syndrome (CHS)

Informacion Clave

Usted esta invitada/o a participar en un estudio de i i6n que

& ir 6n de individuos con Albinismo/HPS (Hermansky-Pudlak Syndrome ) /CHS (Chediak-Higashi quelai

presentada a continuacion le ayude a tomar la
decisi6n de participar. Sin embargo, si usted todavia tiene preguntas, por favor llame al 800-783-3477 o envie un correo electrénico databank@hpsnetwork.org para obtener respuestas.
Cosas que usted debe saber:

POR QUE: esta
Albinismo, HPS y CHS.

6n para contribuir al avance de la investigacion sobre el Albinismo, &l HPS y el CHS. Nosotros esperamos que la investigacisn conduzca al desarrollo de mejores tratamientos y estandares de cuidado para los individuos afectados por el

COMO: El Albinism International Databank es una pagina de internet del sistema de registro. Su informacién se recoge a través de encuestas en linea. El tiempo que tarden las encuestas variara de un Participante a otro. Su progreso se puede guardar y puede continuar mas
adelante si es necesario.

RIESGO: Nosotros esperamos que no haya riesgos para los participantes. Sin embargo, algunos participantes podrian sentirse incmodos al recordar experiencias pasadas mientras llenan las encuestas. No deberia haber mas inconveniente que el de dedicamos parte de su
tiempo

BENEFICIOS: Nuestra esperanza es que este registro y la

pilada tengan muchos beneficios para los por el Albinismo, el HPS o el CHS, ifi

+ Facilitar la colaboraci6n entre médicos de distintos centros para mejorar la atencién y el tratamiento de los pacientes.

Autorizacién

Las siguientes declaraciones tienen por cbjetivo:

+ Asegurarse de que ha tenido el tiempo y la oportunidad de considerar si desea usted participar en este registro;
+ Haber recibido respuesta a sus preguntas; y

+ Aceptar participar en el estudio tal como se describe.
Se le pediré que confirme:

+ Que ha leido el consentimienta informado y no tiene més preguntas sobre el registro y su participacion;
+ Que desea facilitar los datos personales al registro para los fines del Estudio ;

+ Queautoriza el uso de estos datos en futuras investigaciones; y

+ Que es usted mayor de edad

Esto se trata de un documento en linea. Su firma digital es la misma que si hubiera firmado con su nombre un documento en papel. Al responder *Si* a todas las afirmaciones siguientes, esté dando su consentimiento para participar en el AID. Después de dar su autorizacién
verbalmente, se le enviar por correo electrénico una copia del consentimiento informado. Si no puede responder cémodamente *Si* a estas afirmaciones, por favor no diga que *Si*

He lefdo (o alguien me ha leido)este C y Ia forma de
registro y los riesgos de la participacion.

para facilitar mis datos personales y médicos, que se compartiran con fines de investigacion. Todas mis preguntas sobre el AID han sido

por ami sati y compi 1a finalidad del

Deseo facilitar los datos de investigacion

D pars los fines descritos anteriormente en Ia seccion Objetivos del Estudio.
Deseo facilitar mis datos de investigacion al AID para futuras investigaciones dentro de las normas éticas reconocidas para la investigacion cientifica, tal y como se describe en Cémo Usaremos Sus Datos.

Reconczco que tengo al menos 18 afios y la mayoria de edad en mi estado, provincia o pals, y capaz de dar mi consentimiente.

e Paso 3: Una vez que haga clic en «Continuar» y llegue a la pagina de
agradecimiento, haga clic en «Continuar recibiendo los servicios aceptados».

Continte seleccionando sus opciones. Una vez que haya hecho sus selecciones, haga clic en Guardar y Revisar. Entonces estara listo para responder a las 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 las cldusulas de inclusion. Si desea recibir
informacidn sobre el tema, marque la casilla y haga clic en «Guardary

Revisar».

U
0

0O 0 0 C

;|

00 O

Servicios aceptados para Albinism International Databank

Seleccione los servicios aceptados que desea para este estudio

Interés en obtener informacién sobre ensayos clinicos pertinentes.

Interés en donar muestras o ADN (almacenamiento en un banco de muestras
bioldgicas) para realizar investigaciones futuras

Interés en los anélisis genéticos

Apoyo de representante de HPS Network, Inc. /coordinador de atencién
Apoyo de otros grupos de defensores del paciente

Interés en escuchar noticias y sobre otros estudios de HPS Network, Inc..
Interés en conocer las nuevas noticias y otros estudios de NOAH

Interés en suscribirse a un boletin informativo relacionado con mi condicién rara

Interés en conocer los proximos eventos, como conferencias, seminarios virtuales y
grupos de apoyo.

Cancelar Guardar cambios

e Paso 5: Una vez que haya revisado su consentimiento, haga clic en «Cerrar».
A continuacidn, podra empezar a contestar las encuestas.

Participar en las Encuestas

® Paso 1: Haga clic en el Participante.



IAMRAR E@) # Inicio @Ayuda &£ Ajustes jHola Marial v

Buenas tardes, Maria! _ Aadir particinant
Miembro desde oct. 28, 2025 ﬁ Aadir participante

2% Participantes @0 Atajos

Seleccione un participante para ver sus estudios. Haga clic en el botén “Afadir participante” de arriba para afiadir un (:) U@U

Solicitar Consentimientos /
transferencia Aceptaciones

participante.

Maria Test (& G

9-jul-1989
No tiene encuestas pendientes L\ Notificaciones (0)

No hay notificaciones nuevas.

e Paso 2: Haga clic en el estudio correspondiente.

Regresar a la lista de participantes

Maria Test « &
(0 Atajos
2 150

Solicitar Consentimientos /
transferencia Aceptaciones

[T Estudios en los que esté inscrito

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.

Sl LY Notificaciones (0)
Albinism International Databank @
HPS Network, Inc.

+ Consentimiento dado

LY 2 encuestas pendientes

No hay notificaciones nuevas.

e Paso 3: Haga clic en «Encuesta» para ver las encuestas disponibles.

() Regresar a la lista de estudics I Eztablecer come paging de inicio

Maria Test v &
9-jul-1989

Albinism International Databank "V Notifications (0]

Encuestas | # 1gendient=(s] TEad Corrpletar (0)  Pendizsnte(s) (1] No hay notificaciones nuevas.

0% Para Empezar # Responder encuesta e HPS Network, Inc.
No ha comsnzodo o responder iy

e | @ hpsnerwork org

Telétanao



Ver Respuestas e Informes
e Paso 1: Una vez que haya enviado una encuesta, podra ver sus respuestas a
dicha encuesta, asi como las graficas de cualquier pregunta que esté
programada para mostrar graficas. Haga clic en «Ver Respuestas» para ver su
encuesta completada. Haga clic en «Informes» para ver cualquier grafica
disponible.

@ Ver respuestas @ |

Identificador de Investigacién Clinica (CRID)
Completado por ultima vez el 29-oct-2025 & Volver a responder la encuesta

L ‘ @ Ver respuestas @ |
Diagnostico . & \olver a responder la encuesta
Completado por ultima vez el 29-oct-2025

= ‘ |~ Informes |

Ver consentimiento y Participacion Voluntaria

e Paso 1: Una vez que haya dado su consentimiento para participar en el
estudio, podra ver su consentimiento en cualquier momento. Vaya a la
pagina del Estudio en el que esta inscrito. A continuacidn, haga clic en
«Consentimientos/Participaciones Voluntarias» para ver su consentimiento y
sus participaciones. Puede revocar su consentimiento en cualquier momento
haciendo clic en «Revocar». También puede editar sus participaciones
haciendo clic en «Participaciones».

Maria Test + &

9-jul-1989 @, Buscar estudios

0 Atajos

[ Estudios en los que esta inscrito

. N N . P . % 7
Haga clic en un estudio para ver la lista de encuestas. Haga clic en el icono (i ] para ver mas informacion sobre el estudio. ¢ I]S[I

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

transferencia Aceptaciones

A




Maria Test v &
9-jul-1989

—

74 Consentimientos/Servicios Aceptados

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

@ Ver consentimiento

[ ¥= Servicios Aceptados. ’

&

Albinism International Databank ~/ Consentimiento dado 29-0ct-2025

Configuracion del Modo Oscuro

e Paso 1: Puedes ver la plataforma en Modo Oscuro. Primero, haz clic en

Ajustes.
1AM RARE® A Inicio @Ayuda % Ajustes jHola Maria! »
Buenas tardes, Maria!
. + Afiadir participante
Miembro desde oct. 28, 2025
22 Participantes @0 Atajos
Seleccione un participante para ver sus estudios. Haga clic en el botén “Afiadir participante” de arriba para afiadir un (—_) D:@U

participante.
Solicitar Consentimientos /

e Paso 2: Seleccione el modo oscuro.

Ajustes

Temas de color

T




Ajustes

Temas de color

Azul Modo oscuro

Morado

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

Configuracion de pantalla

e Paso 1: Puedes cambiar la configuracidn de visualizacion de la plataforma.
Primero, haz clic en Ajustes.

1AM RARE® A Inicio @Ayuda % Ajustes jHola Maria! »

Buenas tardes, Maria! _
+ Afiadir participante

Miembro desde oct. 28, 2025

22 Participantes 0 Atajos
Seleccione un participante para ver sus estudios. Haga clic en el botén "Afiadir participante” de arriba para afiadir un (—_) U@U
participante.

Solicitar Consentimientos [

e Paso 2: Seleccione un tema de color, un tamafio de texto o un idioma.



Ajustes

Temas de color

Azul Modo oscuro W

Morado

Tamario de la fuente

Grande Medio v Pequernia

Idioma preferido

English Espanol v Francais

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

Visibilidad del Micrositio

e Paso 1: Puede cambiar la forma en que ve el micrositio (aid.iamrare.org)
utilizando el menu de Accesibilidad. Haga clic en el icono de una figura
humana en la parte inferior de la pantalla. Podra cambiar ajustes como el
contraste, el tamafio del texto y el espaciado entre lineas.

Para los Investigadores Para los Participantes

Impulsar la Investigacion Participe

Este es un registro tnico de pacientes con condiciones raras. ;Le interesa La informacién recopilada durante este estudio puede utilizarse para
utilizar nuestros datos para avanzar la investigacion sobre condiciones ayudar a proporcionar oportunidades a pacientes e investigadores para
raras? que colaboren en la comunidad de condiciones raras.

PARA MAS INFORMACION PARA MAS INFORMACION




Meni De Accesibilidad (CTRL+U) ®

L)) 3]
Contraste + Resaltar enlaces
T T €===d
Agrandar texto Espaciado de texto
e,
M1 EX
Ill\\
Detener e
animaciones Ocultar imagenes

Apto para dislexia Cursor
Informacion Altura de la linea
Texto alineado Saturacién

Seleccion de idioma:

e Este estudio esta disponible en Inglés y en Espafiol. Para cambiar la seleccion
del idioma de la plataforma en la pagina de inicio de sesidn/registro,
seleccione el menu desplegable que dice «English» y elija su idioma

preferido.

Espanol

Espariol

English

Francais




e Para cambiar la seleccion del idioma de la plataforma después de iniciar

sesion, haz clic en «Configuracion» y elige tu idioma prefe

rido.

M Inicio @Ayuda &£ Ajustes jHola Maria! v

é¢Necesitas ayuda?

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

#A Inicio @ Ayuda

i Tiene alguna pregunta?

Introduzca su mensaje a continuacion y haga clic
B cn 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 —- hd

Mensaje*®

Su mensaje

x




e Paso 3: Haga clic en Enviar.

e También puede ponerse en contacto directamente con el patrocinador del
estudio utilizando la informaciéon de contacto que aparece en su panel de
control o en la pagina web del estudio.

LY Notifications (0)

(0) Mo hay notificaciones nuevas.

j ALBINISM HPS Metwork, Inc.

INTERHATIOMAL
DATABAMEK

& hpsnetwork.org

Contacto Teléfono
Donna Appell 1-800-789-9477

Correo electrénico

J

databank@hpsnetwork.org

Correo electrénico del IRB

info@northstarreviewboard.org

Redes sociales

O Y 0E

L]



