GARDIAN

THE NEURONOPATHIC GAUCHER REGISTRY
OWNED AND GOVERNED BY THE GLOBAL PATIENT COMMUNITY
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GARDIAN erhebt Daten direkt von Patienten oder Betreuern. Die Daten
werden anonymisiert. Patienten (oder Betreuer, falls zutreffend) mussen
die folgenden Kriterien erfullen, um férderféhig zu sein.

e Patient mit bestatigter GK3-Diagnose oder primére oder co-primére
Bezugsperson eines Patienten mit bestatigter GK2- oder GK3-Diagnose

GARDIAN

GARDIAN
First global, patientled.
registry for Type 2& 3
‘Gaucher Disease

e Zugriff auf ein internetfahiges Mobilgerat (z. B. Smartphone, Tablet)
oder Computer mit guter Internetverbindung

e Fr die Registrierung empfehlen wir die Verwendung eines Tablets
oder Computers

o
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e Ein funktionierendes E-Mail-Konto

e Eine der Studiensprachen lesen und verstehen kénnen: Q
(Englisch, Franzdsisch, Deutsch, Spanisch, Japanisch,

Chinesisch, Arabisch)
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e Bereit, ein Opt-in-Einwilligungsdokument zu unterzeichnen,
aus dem hervorgeht, dass der Patient tiber alle Aspekte des

Registers informiert wurde CONSENT TO PARTICIPATE:

WIE MANN IN GARDIAN TEILNEHMEN KANN
Wenn Sie Hilfe bei der Registrierung benétigen, schicken Sie bitte eine E-Mail an info@gardianregistry.org.

TEIL 1: Screening-Prozess: Sie bendétigen ungefahr 20 Minuten, um diesen Schritt abzuschlieRen

Bitte halten Sie vor Beginn alle Informationen und Unterlagen bereit




TEIL 2: Zu beantwortende Fragebdgen: Fir diesen Schritt bendtigen Sie ungeféhr 50 Minuten

Melden Sie sich zunéchst mit Ihrer E-Mail-Adresse und Ihrem Passwort bei der Registrierung an
Beantworten Sie eine Reihe von Fragebégen zu Ihrer Erfahrung mit der Krankheit
Sobald Sie einen Fragebogen ausgefillt haben, wechselt er von orange zu weil und Sie kdnnen mit dem nachsten fortfahren
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TEIL 3: VALIDIERUNG: Fir diesen Schritt benétigen Sie etwa 20 bis 25 Minuten

Melden Sie sich zun&chst mit Ihrer E-Mail-Adresse und Ihrem Passwort bei der Registrierung an

TEIL 4: Zu beantwortende Fragebdgen: Fir diesen Schritt bendtigen Sie etwa 40 Minuten

Melden Sie sich zunachst mit lhrer E-Mail-Adresse und Ihrem Passwort bei der Registrierung an

Sie mussen alle vier Schritte Giber einen Zeitraum von sechs Monaten absolvieren, um vollstandig registriert zu sein
Wahrend der Laufzeit des Registers werden Sie gebeten, alle sechs Monate Fragebdgen auszufiillen
Wir wissen lhre Zeit und Miihe wirklich zu schéatzen

Vielen Dank, dass Sie Teil von GARDIAN sind und Ihrer Gemeinschaft helfen!

www.gardianregistry.org



