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Guia del usuario para el participante

Registrarse para crear una cuenta
e Paso 1: Lea los Términos y condiciones y la Politica de privacidad y confirme las declaraciones
proporcionadas. Cuando haya terminado con esta pagina, haga clic en “Siguiente”.

Presentando
ASSOCIATION FOR
CREATINE DEFICIENCIES

Registro

—Q—

Términos y Informacion de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacién
condiciones contacto

Mas abajo encontrara 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 plataforma,
2) una declaracién de privacidad en la que se detalla cémo se pueden usar sus datos, 3)
informacién que describe los usos inaceptables de la plataforma e 4) informacién sobre cémo
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 proporcionando
informacién veraz y adecuada y no hacer nada que ponga en riesgo los Servicios o la
informacién de la Plataforma. *

Usted entiende que NORD hara todo lo razonablemente posible para mantener la 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 totalmente seguras. La informacién que
proporcione estara disponible para los usuarios autorizados de NORD con el fin de llevar a
cabo actividades de mantenimiento e investigacion de la plataforma, asi como para el
patrocinador de los estudios en los que acepte participar. *

Usted acepta los Términos y condiciones and Politica de privacidad y que ha leido el

Consumer Health Data Privacy Notice. *

© Regresar al inicio de sesion




e Paso 2: Introduzca su informacién personal en los espacios proporcionados. Cuando haya
terminado con esta pdgina, haga clic en “Siguiente”.
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Registro

] ==}
Términos y Informacion de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacién
condiciones contacto

Pais de residencia *

Nombre * Apellido *
Nombre Apellido

Correo electrénico *

Correo electrénico

@ Regresar al inicio de sesion

e Paso 3: Seleccione si estd interesado en que NORD se ponga en contacto con usted en relacion
con los estudios disponibles. Cuando haya terminado con esta pdgina, haga clic en “Siguiente”.
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Registro

000

Términos y Informacién de Notificaciones Revisar y enviar Confirmacion
condiciones contacto

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

O8i O No

@ Regresar al inicio de sesién




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

=

&

Términos y
condiciones

Informacién de
contacto

Notificaciones Revisar y enviar Confirmacién

@gmail.com. Haga clic en “Siguiente” para

Se enviara un enlace de activacion a
enviar este correo electrénico y continuar.

© Regresar al inicio de sesion

e Paso 5: Haga clic en el enlace que se le envia por correo electrénico. Revise su carpeta de correo
no deseado si no ve el correo electrénico. Se le dirigira a la siguiente pantalla en una pestana
nueva dentro de su navegador. Configure 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

Contrasefia

Una contrasefa debe tener por lo menos 8 caracteres y:

- Contener 1 letra mayuscula.

- Contener 1letra mindscula.

- Contener 1digito.

- No contener texto de las 1000 contrasenas mas utilizadas.

X X X XX

Vuelva a introducir la contrasefia

Vuelva a introducir la contraseria




e Paso 6: Su validacidn ya se ha completado. Seleccione “Ir a la pagina de inicio de sesién”.

Validacion del correo electrénico

iEl registro esta completo! Ya puede iniciar sesidn.

Ir a la pagina de inicio de sesién

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

IAMRARE®

INICIAR SESION

Correo electrénico

Contrasena @

Mantener iniciada mi sesién

) INICIAR SESION

(A ¢Olvidd su contraseﬁa?] + Crear una cuenta

Al iniciar sesién, acepta la Politica de privacidad y los Términos y condiciones y he leido
el Consumer Health Data Privacy Notice.
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Ainadir un participante
e Paso 1: Para empezar, haga clic en Crear nuevo perfil.
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iBienvenido, Jane!

iBienvenido al programa IAMRARE®, sede del estudio
CreatinelNFO Registry.
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.

Transferir registro Crear perfil nuevo —

No mostrar esto de nuevo

e Paso 2: Seleccione a la persona de quien va a proporcionar informacioén.
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Agregar un participante
¢Se estd afladiendo a usted mismo o esta afiadiendo a otra persona?

A usted mismo A otra persona

e Paso 3: Complete la informacidn del participante.



AnRadir participante X
iA quién afiadird como participante? @ A usted mismo O otro
Nombre preferido* Apellido actual*

Nombre preferido Apellido actual
Nombre que aparece en el certificado de Segundo nombre que aparece en el certificado
nacimiento™® de nacimiento™®

Nombre que aparece en el certificado de nacimientc Introduzca 'NC' si no tiene un segundo nombre
Apellido que aparece en el certificado de Fecha de nacimiento * @
nacimiento* Ny

mm /dd /

Apellido que aparece en el certificado de nacimiento

Sexo registrado en el certificado de
nacimiento * @

Sexo registrado en el certificado de nacimiento v

Pais de residencia* @) Estado/provincia/regién de residencia * @
Elija el pals v Introduzca 'NC' si no tiene un segundo nombre
Pais de nacimiento* Ciudad/municipio de nacimiento*
Elija el pais de nacimiento v Ciudad/municipio de nacimiento

¢ Cuél es su relacién con ? * @

Seleccione una relacién v

Imagen de perfil

5 Elijaun avatar | O BIEN | 2 Suba su propia imagen

Consentimiento para el estudio
e Paso 1: Haga clic en “Si, completar el consentimiento para este participante”.
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iGracias por registrar a su primer participante!

¢Le gustaria dar su consentimiento para participar en el
estudio CreatinelNFO Registry?

Si, complete el consentimiento para este participante.

e Paso 2: Desplacese hacia abajo y lea el formulario de consentimiento detenidamente. Cuando
termine cada pagina, haga clic en el botén “Siguiente” Una vez que llegue al formulario de
Autorizacion, lea detenidamente las declaraciones. Si se siente cmodo dando su
consentimiento para participar en el estudio, lea cada declaracion y autorice su consentimiento.
Después de marcar las casillas, haga clic en “Siguiente”.

Dar su consentimiento para participar en CreatineINFO Registry
Jane Smith

Consent Overview

Those eligible to participate in our study include:
Participant: An individual diagnosed with cerebral creatine deficiency syndromes (CCDS) who is at least 18 years of age, the age of majority in their state,

province or country, and able to provide consent for themself.

Legally Authorized Representative: an individual (such as a family member or guardian) who is legally responsible for the healthcare of the Study Participant who

is a minor (child under the age of 18) or an adult who is unable to contribute their own data. This individual must also be at least 18 years of age and the age of

maijority in their state, province or country.




Dar su consentimiento para participar en CreatineINFO Registry
Jane Smith

Consent for a Person with a Legally Authorized Representative (Caregiver)

Consent to Participate in The CreatinelNFO Registry and to Allow Data to be Shared for Future Research

Title: CreatinelNFO Registry

Principal Investigator: Heidi Wallis, Executive Director, Association for Creatine Deficiencies
Phone: +1(801)893-0543

Email: heidi@creatineinfo.org or registry@creatineinfo.org

Sponsor: Association for Creatine Deficiencies (ACD)

Key Information

You are invited to take part in a research study for individuals with cerebral creatine deficiency syndromes (CCDS) on behalf of the person in your
care. We hope that this form will help you decide whether or not to participate, but you can also call or email the study staff at the contacts

above if you have any other questions.

Things you should know:

We are doing this research to understand patient and caregiver experiences with CCDS, to help support the development of treatments.
If you choose to participate on behalf of the participant, you will be asked to:

= Register the participant on the online CreatinelNFO Patient Registry;

* Complete surveys online; and




Dar su consentimiento para participar en CreatineINFO Registry

. X
Jane Smith
Authorization
The following statements are intended to:
+ Make sure that you have had the time and opportunity to consider whether you and the Study Participant want to participate in this Registry;
+ Have had your questions answered; and
* Agree to participate in the study as described.
You will be asked to acknowledge that:
+ You have read the consent form and have no further questions about the Registry and the Study Participant’s participation;
* You wish to provide the Study Participant's personal data to the Registry for the purposes of the Study;
+ You allow for this data to be used for future research;
* You have explained the study to the Study Participant to the extent they are able to understand; and
+ You are of legal age.
This is a web-based form. Your digital signature is the same as if you had signed your name to a paper document. By answering "Yes" to all of the
following statements, you are giving your consent to participate in the CreatineINFO Registry on behalf of the Study Participant. After signing, a
copy of the consent form will be emailed to you. If you cannot comfortably answer "Yes” to these statements, please do not check the consent
boxes in the following section.
| have read this Consent and Authorization Form to provide the Study Participant’s personal and medical data to be shared for the purpose of research.
All my guestions about the CreatinelNFO Registry have been answered to my satisfaction, and | understand the purpose of the Registry and the risks of
participation.
e Paso 3: Una vez que haga clic en “Siguiente” y llegue a la pagina de Gracias, haga clic en
“Continuar con los servicios aceptados”.
Dar su consentimiento para participar en CreatinelNFO Registry <

Jane Smith

Please continue to select your opt-ins. Once you have made your selections, please click Save and Review. You will then be ready to take surveys and
participate in this study.

Continuar recibiendo los servicios aceptados

e Paso 4: Una vez que haya hecho clic en “Continuar con los servicios aceptados, lea
detenidamente los servicios. Si desea recibir informacion sobre el tema, marque la casilla y haga
clic en “Guardar y revisar”.




Servicios aceptados para CreatinelNFO Registry X

Seleccione los servicios aceptados que desea para este estudio

[ | Interés en obtener informacion sobre otros estudios de Association for Creatine

Deficiencies
[| 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 andlisis genéticos

[| Interés en obtener mas informacién sobre Association for Creatine Deficiencies
[| Interés en registrase en un boletin de Association for Creatine Deficiencies

[| Interest in regional family support groups

| Interest in relevant volunteer opportunities

Guardar y revisar

e Paso 5: Una vez que haya revisado su consentimiento, haga clic en “Cerrar”. Ahora tendrd
acceso para comenzar a realizar encuestas.




Ver consentimiento/aceptacion Jane Smith
19-feb-2024

Revisar el consentimiento: CreatinelNFO Registry e oo e p—
echa del consentimiento: abr.,

Consent Overview

Those eligible to participate in our study include:

Participant: An individual diagnosed with cerebral creatine deficiency syndromes (CCDS) who is at least 18 years of age, the age of
majority in their state, province or country, and able to provide consent for themself.

Legally Authorized Representative: an individual (such as a family member or guardian) who is legally responsible for the healthcare of the
Study Participant who is a minor {child under the age of 18) or an adult who is unable to contribute their own data. This individual must

also be at least 18 years of age and the age of majority in their state, province or country.

Consent for a Person with a Legally Authorized Representative (Caregiver)

Consent to Participate in The CreatinelNFO Registry and to Allow Data to be Shared for Future Research

Title: CreatinelNFO Registry
Principal Investigator: Heidi Wallis, Executive Director, Association for Creatine Deficiencies
Phone: +1(801)893-0543

Email: heidi@creatineinfo.org or registry@creatineinfo.org

Sponsor: Association for Creatine Deficiencies (ACD)

Key Information

Realizacidn de encuestas
e Paso 1: Haga clic en su participante.

IAMRARE® M nicio @Ayuda £ Ajustes jHolaJane! »

Buenas nOCheS’ Jane!
4 Afadir participante
Miembro desde abr. 14, 2026

2 Participantes @ Atajos

Seleccione un participante para ver sus estudios. Haga clic en el botén "Afiadir participante” de arriba para afad - [16“
participante
Solicitar Consentimientos /
transferencia Aceptaciones

Jane Smith £
19-feb-2024 >
L¥ 1encuestas pendientes

“LX Notificaciones (0)

No hay notificaciones nuevas.

e Paso 2: Haga clic en el estudio adecuado.



(©Regresar a la lista de participantes

Jane Smith v &
19-feb-2024 @ Buscar estudios

@ Atajos

[ Estudios en los que esta inscrito

Haga clic en un estudio para ver la lista de encuestas. Haga clic en el icono @ para ver mas informacién sobre el ¢ > U@ﬂ
estudio. Haga clic en 'Buscar estudios' arriba para encontrar estudios adicionales.

5 A ’
-'..
H

Solicitar Consentimientos /
transferencia Aceptaciones

: “£X¥ Notificaciones (0)
CreatinelNFO Registry @

Association for Creatine Deficiencies

No hay notificaciones nuevas.

v Consentimiento dado

“L¥ 1 encuestas pendientes

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

(© Regresar a la lista de estudios

Jane Smith v &
19-feb-2024

CreatineINFO Registry

Encuestas | 1pendiente(s) m Completar (0) Pendiente(s) (1)

Getting Started
No ha comenzado a responder

7 Responder encuesta

0%

Ver respuestas e informes
e Paso 1: Una vez que haya enviado una encuesta, podra ver sus respuestas a la misma, asi como
los graficos de las preguntas que estan habilitadas para mostrar gréficos. Haga clic en “Ver
respuestas” para ver la encuesta que ha completado. Haga clic en “Informes” para ver los
graficos disponibles.




Jane Smith v &

19-feb-2024

CreatinelNFO Registry

Encuestas ACEEEYEN)  Completar (1) Pendiente(s) (7)

DV t ]
Getting Started [ er respuestas (1)

Completado por Gltima vez el 14-abr-2026 - [ |~ Informes ]

Participant Demographics Responder encuesta

No ha comenzado a responder

0%

Ver consentimiento y servicios aceptados
e Paso 1: Una vez que haya dado su consentimiento para el estudio, podrd ver su consentimiento

en cualquier momento. Vaya a la pagina Estudios inscritos. A continuacién, haga clic en
“Consentimientos/Servicios aceptados” para ver su consentimiento y sus servicios aceptados.

(© Regresar a la lista de participantes

Jane Smith v &

19-feb-2024
[ Estudios en los que esté4 inscrito @ Atajos
Haga clic en un estudio para ver la lista de encuestas. Haga clic en el icono © para ver més informacién sobre el 2 ﬂ:@ﬂ
estudio. Haga clic en 'Buscar estudios' arriba para encontrar estudios adicionales. X X
Solicitar Consentimientos /
transferencia Aceptaciones

>

= AT fre= )

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

© Regresar a la lista de estudios

Jane Smith v &
19-feb-2024

0.0 . . . .
‘2> Consentimientos/Servicios Aceptados

El estado de su consentimiento Fecha del consentimiento Acciones

@ Ver consentimiento

¥= Servicios Aceptados.

* El nembre de un estudio

CreatinelNFO Registry ~ Consentimiento dado 14-abr-2026




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

IAMRARE® A Inicio @Ayuda €% Ajustes  jHola Jane! v

Buenas noches, Jane!
+ Anadir participante

Miembro desde abr. 14, 2026

% Participantes @ Atajos

e Paso 2: Seleccione Modo oscuro.

Temas de color

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

Temas de color

v
Azul Modo oscuro

Morado

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

Configuracion.



IAMRARE® A lnicio @Ayuda €% Ajustes  jHola Jane! v

puenas nOCheS, Jane!
4+ Afadir participante
Miembro desde abr. 14, 2026

23 Participantes @ Atajos

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

Ajustes o

Temas de color

L

Tamario de la fuente

Idioma preferido

Brasileiro

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

Visibilidad del micrositio
e Paso 1: Puede cambiar cdmo ve el micrositio (creatineinfo.iamrare.org) utilizando un menu de
Accesibilidad. Haga clic en el icono de una persona en la parte inferior de la pantalla. Puede
cambiar los ajustes como el contraste, el tamafio del texto y el espaciado del texto.



For Researchers For Patients

Drive Research Get Involved

This is a unique rare disease patient registry. Are you interested in using Information collected during this study may be used to help provide
our data to further your rare disease research? opportunities for patients and researchers to collaborate in the rare

disease community.
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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.



M lnicio @ Ayuda

¢ Tiene alguna pregunta? x

Introduzca su mensaje a continuacién y haga clic
| en Enviar. Nos comunicaremos con usted pronto. I
No podemos brindar asesoramiento médico ni /
responder preguntas médicas especificas. Para
obtener informacién 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

Mensaje*

Su mensaje

r Cancelar 1 “

Paso 3: Haga clic en Enviar.

También puede ponerse en contacto directamente con el promotor del estudio
utilizando la informacion de contacto que aparece en su panel de control o en el sitio
web del estudio.

D |

[ @ Ver respuestas @ ] . Association for

[ |~ Inf ] .-‘ Creatine Deficiencies
~ |Informes £ .

@ creatineinfo.org

Contacto

& Responder encuesta Emily Reinhardt

Correo electronico

registry@ecreatineinfo.org

& Responder encuesta Correo electrénico del IRB

info@northstarreviewboard.org

Redes sociales

0O X0

& Responder encuesta
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