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Guide d'utilisation destiné aux participants

Créer un compte
e Etape 1: Lisez les Conditions générales et la Politique de confidentialité et confirmez les
déclarations fournies. Lorsque vous en avez terminé avec cette page, cliquez sur « Suite ».
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Inscription
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Conditions générales Coordonnees Motifications Verifier et envoyer Confirmation

Vous trouverez ci-dessous des liens vers les conditions d'utilisation et les directives de
confidentialité de IAMRARE. Ces documents ont pour objectif de décrire vos droits et
responsabilités lors de l'utilisation de |a plateforme. Ces documents comprennent : 1) Des
palitiques standard pour toutes les études de cette plateforme, 2) Une déclaration de
confidentialité qui détaille la maniére dont vos données peuvent &tre utilisées, 3) Des informations
décrivant les utilisations inacceptables de la plateforme, et 4) Des informations sur la maniére de
réagir aux questions et aux problémes.

Confirmations :

C] Vous avez au moins 18 ans, I'dge de la majorité dans votre Etat, province ou pays, et vous
&tes en mesure de donner votre consentement en votre nom et/ou au nom d'une personne
dont vous &tes légalement responsable. *

[] Vous acceptez de soutenir les activités de recherche de la plateforme en fournissant des
informations véridiques et appropriées et de ne rien faire qui puisse mettre en danger les
services ou les informations de la plateforme. *

C] Vous comprenez que la NORD fera des efforts raisonnables pour assurer la sécurité des
informations que vous saisissez sur les Services, mais aucune transmission de données sur
Internet ne peut &tre garantie comme étant totalement sécurisée. Les informations que vous
fournissez seront accessibles aux utilisateurs autorisés de la NORD pour la maintenance de
la plateforme et les activités de recherche, ainsi qu'au commanditaire des études auxquelles
vous acceptez de participer. *

C] Vous acceptez les Conditions générales and Politique de confidentialité et vous avez lu
Consumer Health Data Privacy Notice. *

@ Retour 4 l'identification m




e Etape 2 : Saisissez vos renseignements personnels dans les espaces prévus a cet effet. Lorsque
vous en avez terminé avec cette page, cliquez sur « Suite ».
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Conditions générales Coordonnées Notifications Vérifier et envoyer Confirmation
Pays de résidence *
v
Prénom * Nom *
Prénom Nom

Courriel *

courriel

@ Retour a l'identification m

e Etape 3 : Indiquez si vous souhaitez &tre contacté(e) par NORD au sujet des études disponibles.
Lorsque vous en avez terminé avec cette page, cliquez sur « Suite ».
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Je souhaite que la NORD me contacte au sujet des études disponibles. *

O Oui O Non

O Retour 3 l'identification m




Etape 4 : Sélectionnez « Suite » pour déclencher I'envoi d'un lien d'activation par courriel afin de

[ ]
terminer l'inscription.
En vedette
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Un lien d'activation sera envoyé a test@test.com. Cliquez sur « Suivant » pour déclencher
I'envoi de ce courriel et continuer.
@ Retour a l'identification
e Etape 5 : Cliquez sur le lien qui vous a été envoyé par courrier électronique. Veuillez vérifier

votre dossier Indésirables ou Spam si vous ne voyez pas ce courriel. Vous accéderez a I'écran
suivant dans un nouvel onglet de votre navigateur. Définissez votre mot de passe et cliquez sur

« Envoyer ».

Validation du courriel

Votre adresse de courriel a été validée avec succés.

Veuillez créer votre mot de passe ci-dessous.

Mot de passe

Mot de passe

Un mot de passe doit comporter au moins 8 caractéres:

- au moins 1lettre majuscule

X X X X

- au moins 1lettre minuscule

- au moins 1chiffre
- ne pas contenir de texte provenant des 1000 mots de passe les plus couramment utilisés. X

Répéter le mot de passe

Répéter le mot de passe




e Etape 6 : La validation est maintenant terminée. Sélectionnez « Afficher la page de connexion ».

Validation du courriel

L'inscription est terminée ! Vous pouvez maintenant vous connecter.

Afficher la page de connexion

e Etape 7 : Connectez-vous en utilisant votre adresse électronique et votre nouveau mot de passe.

IAMRARE®

SE CONNECTER

courriel

mot de passe ©@

Me garder connecté(e)

=) SE CONNECTER

(A Mot de passe oublié] [+ Créer un compte]

En vous connectant, vous acceptez la Politique de confidentialité et les Conditions
genérales et vous avez lu Consumer Health Data Privacy Motice.
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Ajouter un participant
e Etape 1: Pour commencer, cliquez sur Créer un nouveau profil.

Francais V|
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Bienvenue, Jane!

Bienvenue dans le programme IAMRARE®, domicile de I'étude Registre
d'histoire naturelle de la Fondation internationale du pemphigus et de
la pemphigoide..

Si vous étes un nouvel utilisateur, cliquez sur bouton Créer un nouveau
profil ci-dessous. Si vous transférez un dossier depuis un autre compte

IAMRARE, cliquez sur le bouton Transférer un dossier ci-dessous.

Transférer un dossier ‘ Créer un nouveau profil /

Ne plus afficher ceci

e Etape 2 : Sélectionnez la personne sur laquelle vous allez fournir des informations.

Francais v
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Ajouter un participant

Etes-vous en train procéder votre propre ajout ou a celui d'une autre personne?

Vous-méme Quelgu'un d'autre




e Etape 3 : Complétez les renseignements relatifs au participant.

| o
Ajouter un participant X
Qui est ajouté en tant que participant ? @ © Moi-méme Autre
Prénom préféré* MNom de famille actuel®
Jane Smith
Prénom figurant sur I'acte de naissance* Deuxiéme prénom figurant sur l'acte de naissance*®
Prénom figurant sur 'acte de naissance Tapez 'ND' s'il 'y en a aucun
MNom de famille figurant sur l'acte de naissance* Date de naissance * @
Nom de famille figurant sur l'acte de naissance mm/dd/yyyy (|
Sexe inscrit sur 'acte de naissance * @
Sexe inscrit sur I'acte de naissance v
Pays de résidence* @ Etat/Province/Région de résidence * @
Choisissez le pays v Tapez 'ND' sl n'y en a aucun
Pays de naissance™ Ville/Commune de naissance™
Choisissez un pays de naissance v Ville/Commune de naissance
Image de profil
[ 8, Choisissez un avatar ] ou [ B, Téléchargez votre propre portrait J
Aucune image sélectionnée
[ ANMNULER ] ENVOYER
L |

Donner votre consentement a I'étude
e Etape 1: Cliquez sur « Oui, remplir le formulaire de consentement pour ce participant ».

- International .
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Merci d'avoir inscrit votre premier participant !

Souhaitez-vous accepter de participer a I'étude Registre
d'histoire naturelle de la Fondation internationale du
pemphigus et de lapemphigoide. ?

Pas tout de suite Qui, remplir le formulaire de consentement pour ce participant.
| S




e Etape 2 : Faites défiler vers le bas et lisez attentivement le formulaire de consentement. Une fois
chaque page terminée, cliquez sur le bouton « Suite ». Aprés avoir accédé au formulaire
d'autorisation, lisez attentivement les déclarations. Si vous étes d'accord pour participer a
|'étude, veuillez lire chaque déclaration et donner votre consentement. Apres avoir coché les
cases, cliquez sur « Suite ».

Remplir le formulaire de consentement pour Registre d'histoire naturelle de la Fondation internationale du pemphigus et de lapemphigoide.
Jane Smith

Vue d'ensemble du consentement

Les personnes pouvant participer 4 notre étude sont les suivantes :

Participant : Une personne atteinte de pemphigus ou de pemphigoide, 4gée d'au moins 18 ans, ayant atteint I'ige de la majorité dans son Etat, sa province ou son pays, et capable de donner son consentement.

Représentant légal : Une personne (telle qu'un membre de la famille ou un tuteur) qui est légalement responsable des soins de santé du participant a I'étude, qu'il s'agisse d'un mineur (enfant de moins de 18 ans) ou d'un adulte qui n'est pas en mesure de fournir ses
propres données. Cette personne doit également &tre dgée d'au moins 18 ans et avoir atteint I'dge de la majorité dans son Etat, sa province ou son pays
Représentant désigné ; Un adulte qui s'occupait légalement d'une personne décédée du pemphigus ou de la pemphigoide, ¢'est-a-dire un conjoint. un parent, un frére ou une soeur, un enfant, un proche parent, un ami proche, un tuteur et/ou un proche de la

personne atteinte de pemphigus ou de pemphigoide, qui était au courant de ses soins médicaux et qui y a participé. Cette personne doit également étre 3gée d'au moins 18 ans et avoir atteint 'dge de la majorité dans son Etat, sa province ou son pays.

Remplir le formulaire de consentement pour Registre d'histoire naturelle de la Fondation internationale du pemphigus et de la pemphigoide.
Jane Smith

Consentement des adultes
Consentement a participer a I'étude Registre IPPF d'histoire naturelle et a autoriser le partage de vos données a des fins de recherche future

Titre : Etude Registre IPPF d'histoire naturelle
Chercheur principal : Mirella Bucci, chercheure principale de I'étude Registre IPPF d'histoire naturelle
Téléphone : 916-922-1298

Courriel : registry[@pemphigus.org

Commanditaire : La F ir i du igus et de la igoit
Informations clés

Vous étes invité{e) a participer a une étude de recherche destinée aux personnes atteintes de pemphigus et de pemphigoide. Nous espérons que ce formulaire vous aidera a décider de participer ou non a I'étude, mais wous pouvez

également contacter le personnel de I'étude par téléphone ou par courrier électronique aux coordonnées ci-dessus si vous avez d'autres questions
«>Ce qu'il faut savoir .
Nous menons cette étude afin de recueillir des informations aupres des participants (ou de leurs représentants autorisés, ci-aprés dénommes collectivement « participants ») atteints de pemphigus et de pemphigoide.

Si vous décidez de participer, il vous sera demandé de fournir des informations sur votre expérience de la maladie et vous ferez I'objet d'un suivi tout au long de votre vie, en communiguant des données a intervalles variables pendant
toute la durée de I'étude. Les données seront recueillies au début de I'étude (situation initiale), puis a 3 et & mois, ou vous pourrez les mettre & jour vous-méme si nécessaire. Les données recueillies porteront sur les caractéristiques
démographiques, la qualité de vie, les antécédents médicaux, les phénotypes de la maladie, les événements liés a la maladie, I'expérience personnelle des patients face au pemphigus et a la pemphigoide, I'état de santé général, les

traitements médicamenteux et les diagnostics. Cela prendra environ 30 minutes par enquéte, mais la durée peut varier.

:]Préc B




Remplir le formulaire de consentement pour Registre d'histoire naturelle de la Fondation internationale du pemphigus et de lapemphigoide. y
Jane Smith

Autorisation

Les objectifs des déclarations suivantes sont énumérés ci-dessous :

s S'assurer que vous avez eu le temps et la possibilité de réfléchir 4 la question de savoir si vous souhaitez participer a ce registre ; et

» Que vous acceptez de participer a 'étude telle qu'elle est décrite.
Il vous sera demandé de confirmer :

* Que vous avez lu le formulaire de consentement et que vous n'avez pas d'autres questions concernant le registre et votre participation ;
» Que vous souhaitez fournir des données personnelles au registre aux fins de I'étude ;
* Que vous autorisez ['utilisation de vos données a des fins de recherche future ; et

* que vous étes majeur(e)
Il s'agit d'un formulaire en ligne. Votre signature numérique a la méme valeur que si vous aviez apposé votre nom sur un document papier. En répondant « Oui » a toutes les declarations suivantes, vous donnez votre accord pour participer &
I'étude Registre IPPF d'histoire naturelle. Aprés signature, une copie du formulaire consentement vous sera envoyée par courrier électronique. Si vous avez des réticences a répondre « Oui » 4 ces déclarations, ne cochez pas les cases de
consentement dans la section suivante.

r Jai lu ce formulaire de consentement et d'autorisation 4 fournir mes données personnelles et médicales 3 des fins de recherche. J'ai obtenu des réponses satisfaisantes 3 toutes mes questions concernant ['étude Registre IPPF d'histoire naturelle et je

comprends l'objectif du registre et les risques liés & la participation

Je souhaite fournir mes données de recherche a I'étude Registre IPPF d'histoire naturelle aux fins décrites ci-dessus dans la section « Objectifs de I'étude ».

[—WE"L

e Etape 3 : Aprés avoir cliqué sur « Suite » et atteint la page de remerciement, cliquez sur
« Poursuivre vers les options de participation ».

Remplir le formulaire de consentement pour Registre d'histoire naturelle de la Fondation internationale du pemphigus et de lapemphigoide.
Jane Smith

Veuillez continuer 4 sélectionner vos options de participation. Une fois que vous aurez fait vos choix, cliquez sur Enregistrer et vérifier. Vious serez alors prét(e) & répondre aux enquétes et 4 participer 3 cette étude,

Précedent Poursuivre vers les inscniptions

e Ftape 4 : Aprés avoir cliqué sur « Poursuivre vers les options de participation », lisez
attentivement les options. Si vous souhaitez recevoir des informations sur le sujet, cochez la
case et cliquez sur « Enregistrer et vérifier ».

e i i

Options de participation pour Registre d'histoire naturelle de Ia

Fondation internationale du pemphigus et de lapemphigoide.

Sélectionner les options de participation pour cette étude

Intérét pour d'autres études diffusées par International Pemphigus & Pemphigoid
Foundation

Intérét pour les essais cliniques auxquels vous pourriez étre éligible
Intérét pour le don d'échantillons ou d'ADN (biobanque) a des fins de recherche future
Intérét pour les tests génétiques

Intérét pour plus d'informations sur International Pemphigus & Pemphigoid Foundation

ocoooo O

Intérét pour l'inscription a la lettre d'information du International Pemphigus &
Pemphigoid Foundation

Soutien du International Pemphigus & Pemphigoid Foundation représentant du groupe/du

coordinateur des soins

O

[J Si je suis é€ligible, je souhaite recevoir par courrier électronigque ou postal des documents

Enregistrer et vérifier

envoyés par International Pemphigus & Pemphigoid Foundation




e Etape 5 : Une fois que vous avez vérifié votre consentement, cliquez sur « Fermer ». Vous
pourrez alors commencer a répondre a des enquétes.

Répondre a des enquétes
e Etape 1: Cliquez sur le nom de votre participant.

A Accueil @ Aider £ Paramétres  Bonjour, Jane! v

Bon aprés-midi Jane!
<+ Ajouter un participant

Membre depuis aolt 20, 2026

¢ Raccourcis

pd &0

22 Participants

Sélectionnez un participant pour consulter ses études. Cliquez sur le bouton « Ajouter un participant » ci-dessus pour ajouter un

participant.
Demande de Consentements /
. transfert Options de
Jane Smith (& > participation
5-mai-2000

L¥ 11 enquétes en attente

LY Notifications

Pas de nouvelles notifications.

e Etape 2 : Cliquez sur I'étude appropriée.

(©) Retour a la liste des participants

Jane Smith v &
@, Ftudes de recherche
5-mai-2000

(P Raccourcis
N P
= IGN
Demande de Consentements /

transfert Options de
participation

(D) Etudes avec inscription

Cliguez sur une étude pour afficher la liste des enquétes. Cliquez sur l'icéne e pour afficher plus d'informations sur I'étude. Cliquez

sur « Recherche d'études » ci-dessus pour trouver d'autres études.

i Femphiows  DE@

X Notifications

Registre d'histoire naturelle de la Fondation @
internationale du pemphigus et de
lapemphigoide.

International Pemphigus & Pemphigoid Foundation

Pas de nouvelles notifications.

~ Consentement fourni

XY 11enquétes en attente

e Etape 3 : Cliquez sur « Répondre a I'enquéte » pour accéder a une enquéte disponible.

(©) Retour a la liste des études

Jane Smith v @
5-mai-2000

Registre d'histoire naturelle de la Fondation internationale du pemphigus et de lapemphigoide.

Engquétes m Terminer (0)  En attente (13)

Premiers pas P a2 o
0% P & Répondre a l'enquéte
Non démarrée




Afficher les réponses et les rapports
e Etape 1:Aprés avoir répondu a une enquéte, vous pourrez consulter vos réponses a cette
enquéte ainsi que les graphiques pour toutes les questions programmées pour afficher des
graphiques. Cliquez sur « Afficher les réponses » pour voir I'enquéte terminée. Cliquez sur
« Rapports » pour afficher les graphiques disponibles.

Jane Smith ~ &
5-mai-2000

Registre d'histoire naturelle de la Fondation internationale du pemphigus et de lapemphigoide.

Enquétes | M 1enattente RCTAREND  Terminer (2)  En attente (1)

@ Voir les réponses @u |

Premiers pas — [
m—) |

Achevé le 19-agolt-2026

I~ Rapports |

- - - @ Voir les réponses (1) |
Données démographiques | @

Achevé le 19-aoit-2026 |

|~ Rapports |

Afficher le consentement et les options

e Etape 1: Aprés avoir donné votre consentement a I'étude, vous pouvez consulter le document
de consentement a tout moment. Naviguez jusqu'a la page des Etudes avec inscription. Cliquez
ensuite sur « Consentement/Options de participation » pour voir le document de consentement
et les options de participation.

(© Retour a la liste des participants

Jane Smith v &
. @ Etudes de recherche
5-mai-2000

(% Raccourcis
H s
< %0

Demande de Consentements /

transfert Options de
participation

[ Etudes avec inscription

Cliquez sur une étude pour afficher la liste des enquétes. Cliquez sur l'icéne [ pour afficher plus d'informations sur I'étude. Cliquez

sur « Recherche d'études » ci-dessus pour trouver d'autres études.

1 pemppigus2  ENEDE

e Ftape 2 : Vous pouvez révoquer votre consentement & tout moment en cliquant sur
« Révoquer ». Vous pouvez également modifier vos options en cliquant sur « Options
de participation ».

() Retour 4 la liste des études

Jane Smith ~ &

5-mai-2000

2% Consentements/Options de participation

4 Le nom d'une étude Le statut de votre consentement Consentements Actions

Registre d'histoire naturelle de la @ Voir le Consentement
Fondation internationale du ~" Consentement fourni 20-aolt-2026
pemphigus et de lapemphigoide ¥= Options de participation _




Parameétre de mode sombre
e Etape 1:Vous pouvez visualiser la plateforme en mode sombre. Cliquez d'abord sur Paramétres.

IAMRAR E@D M Accueil @ Aider %% Paramétres Bonjour, Jane! v

palivitholi ety
=+ Ajouter un participant
Membre depuis juin 05, 2026

e Etape 2 : Sélectionnez le mode sombre.

Parametres [ %)

Thémes de couleur

Mode foncé

-

e Etape 3: Quittez le menu Paramétres et votre choix sera sauvegardé.

Paramétres

Thémes de couleur

Bleu Mode fonceé

Vert Violet

Parametres d'affichage
e Etape 1: Vous pouvez modifier les paramétres d'affichage de la plateforme. Cliquez d'abord
sur Parametres.

IAMRAR EQB M Accueil @Aider %X Paramétres Bonjour, Jane! v

+ Ajouter un participant
Membre depuis juin 05, 2026




e Etape 2 : Sélectionnez un théme de couleur, une taille de police ou une langue.

Paramétres [« ]

Thémes de couleur

Taille de caractéres

Préférence linguistique

Brasileiro

e Etape 3: Quittez le menu Paramétres et votre choix sera sauvegardé.

Visibilité du microsite
e Etape 1:Vous pouvez modifier la fagon dont vous visualisez le microsite
[pemphigus.iamrare.org] a lI'aide d'un menu Accessibilité. Cliquez sur l'icone d'une personne en
bas de I'écran. Vous pouvez modifier les parametres tels que le contraste, la taille et
I'espacement du texte.

. .

Piloter larecherche Impliquez-vous

11 s'agit d’un registre unique de patients atteints de maladies rares. Les informations recueillies au cours de cette étude peuvent étre utilisées
Souhaitez-vous utiliser nos données pour faire avancer votre recherche pour permettre aux patients et aux chercheurs de collaborer au sein de la
sur les maladies rares? communauté des maladies rares.

EN SAVOIR PLUS EN SAVOIR PLUS



Menu D'accessibilité (CTRL+U) @
» Comment fonctionne UserWay

Widget surdimensionné G()

[ ) )

Contraster Surligner les llens
TT €--->
Agrandir le texte Espacer le texte

g
Masquer les
Images

ot

Arréter animations

Df W

Mode dyslexle Agrandir curseur

[ 1=

Info-bulles Hauteur de ligne

o

Besoin d'aide ?

e Etape 1:Sivous avez besoin d'aide lors de I'utilisation de la plateforme, cliquez
sur Aide.

e Etape 2: Sélectionnez un type de demande et tapez un message.

Vous avez une question ? 3

Veuillez saisir votre message ci-dessous et

cliquer sur « Envoyer ». Nous vous contacterons
sous peu. Nous ne pouvons pas fournir de
conseils médicaux ni répondre a des questions
medicales spécifiques — pour connaitre les
ressources permettant de soutenir les personnes
atteintes de votre maladie rare, veuillez
consulter le site web de la NORD a I'adresse

rarediseases.org.

Type de demande*

-- Sélectionnez le type de demande -- ~

Message™*

Votre messag
W r age

=

e Etape 3: Cliquez sur « Envoyer ».



e Vous pouvez également contacter directement le commanditaire de I'étude en utilisant
les coordonnées figurant sur votre tableau de bord ou sur le site web de I'étude.

International

[ @ Voir les réponses @

—

Pemphigus &

Pemphigoid Foundation

@& pemphigus.org/

Contact Téléphone
Marc Yale 855-473-6744

[ @ \Voir les réponses @

—

Courriel
& Répondre al'enquéte registry@pemphigus.org
Courriel de la CEl

info@northstarreviewboard.org

Medias sociaux

0O X0

& Répondre a l'enquéte




