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Mode d’emploi 

Dernière mise à jour le 18 novembre 2021.  
 

Notes 

• Nous vous recommandons d’utiliser un ordinateur pour remplir ce Registre. Vous pourriez 
rencontrer des problèmes si vous utilisez un téléphone ou une tablette pour compléter le 
Registre.  

• Nous vous recommandons d’utiliser Google Chrome pour la meilleure expérience 
d’interface utilisateur.  

• Une fois que vous avez créé votre compte myRCC, vous n’avez pas besoin de tout finir en 
une seule fois. Vous pouvez cliquer sur « Enregistrer et revenir plus tard » en bas de 
chaque formulaire. Cela enregistrera toutes vos réponses. Pour reprendre là où vous vous 
êtes arrêté, utilisez ce lien : https://myrcc.redcapcloud.com/  

• Ce registre est interactif. En fonction de vos réponses, des questions supplémentaires 
peuvent apparaître. Pour cette raison, ce que vous voyez sur votre écran peut être 
légèrement différent des images présentées ici.  

• Dans le Registre, tous les champs marqués d’un astérisque rouge (*) sont obligatoires. 
Vous ne pourrez pas cliquer sur « Suivant/Soumettre » tant que ces champs n’auront pas 
été remplis.  

• Chaque membre de la famille concerné doit créer un compte. Si vous remplissez le 
Registre au nom de plusieurs membres de votre famille, veuillez consulter la page 10. 

 

Étape par Étape  

1. Allez sur https://curedrpla.org/fr/global-patient-registry-fr/  
 
2. Cliquez sur le bouton bleu pour être redirigé vers le Registre.  
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3. Dans le menu déroulant des langues, sélectionnez « Français » (1) et attendez que le site 

Web s’actualise. Sélectionnez ensuite « Créer un compte » (2).  

 
 
 
4. Créez votre compte myRCC.  

Saisissez votre adresse e-mail1, prénom et nom, et créez un mot de passe.  
Veuillez noter que les champs de texte sont sensibles à la casse.  
Cliquez ensuite sur « S’identifier ».  

 

1 Veuillez utiliser une adresse e-mail qui restera active au fil du temps. Nous vous enverrons des rappels 
annuels pour compléter le registre une fois par an.  

 

   
 
  

1 
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5. Vérifiez votre boîte de réception pour activer le compte myRCC.  

Cliquez sur le lien dans l’e-mail pour activer le compte.  
 

 
 
 
6. Connectez-vous au compte myRCC. Saisissez votre mot de passe et cliquez sur 

« S’identifier ».  
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7. Confirmez que vous souhaitez participer au registre (1) et cliquez sur « Soumettre » (2).  
 

 
 
 
8. Chaque fois que vous soumettez un formulaire, ce message apparaîtra. Cliquez sur « Oui » 

pour continuer.  
 

 
 
 
9. Bienvenue sur le portail myRCC. Tous les questionnaires apparaîtront ici et vous pourrez 

suivre vos progrès.  
Sélectionnez « Formulaires de consentement éclairé » pour continuer.  

 

1 

2 
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10. Lisez les formulaires de consentement éclairé. Lorsque vous êtes prêt, cliquez sur « Suivant » 

en bas de la page. 
 

 
 
 
11. Sélectionnez l’âge du patient et le statut de consentement/d’assentiment.  
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12. Pour participer au Registre, vous devez accepter toutes les déclarations du formulaire de 

consentement.  
 

  

 
 
 
13. (S’applique uniquement si l’assentiment est nécessaire) Si le patient accepte de participer à 

l’étude, sélectionnez « J’accepte » (1) et cliquez sur « Suivant » (2). 
 

 
 
  

1 
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14. Saisir vos/les initiales du patient et sélectionnez la date. 

Pour sélectionner la date, cliquez sur l’icône du calendrier (1) et choisissez la date 
d’aujourd’hui. Cliquez ensuite sur « Soumettre » (2). 
Lorsque le message apparaît, cliquez sur « Oui » (3).  

 

 
 

 
 
 
15. Pour continuer, sélectionnez le formulaire « Qui remplit cette enquête ? ».  

 
 
  

1 

2 
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16. Indiquez qui remplit ce sondage. Cliquez ensuite sur « Soumettre ». Une fois que vous aurez 

soumis ce formulaire, vous aurez terminé le processus d’inscription. 
 

 
 
 
17. Ce sont tous les questionnaires du Registre que nous aimerions que vous remplissiez.  

Pour remplir un formulaire, cliquez sur le nom du formulaire (par exemple, Données 
démographiques), répondez aux questions et cliquez sur soumettre.  
Tous les champs marqués d’un astérisque rouge (*) sont obligatoires. Vous ne pourrez pas 
cliquer sur « Suivant/Soumettre » tant que ces champs n’auront pas été remplis. 
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Si vous avez commencé à répondre à un formulaire mais que vous n’êtes pas en mesure de le 
finir pour le moment, sélectionnez « Enregistrer et revenir plus tard » à la fin d’un formulaire. Cela 
enregistrera toutes vos réponses.  

 
 
 
Une fois ce processus terminé, vous aurez reçu trois e-mails supplémentaires de RCC qui 
adresseront :  

• Téléchargez vos documents de consentement électronique 

• Un mot de passe à utiliser sur le site sécurisé pour télécharger vos formulaires de 
consentement éclairé 

• Une notification indiquant que de nouveaux formulaires sont disponibles pour que vous 
puissiez les remplir. 
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Comment créer plusieurs comptes myRCC 
 

• Chaque personne atteinte de l’ADRPL doit avoir un compte myRCC. Par exemple, si votre 
fils et votre fille sont atteints de l’ADRPL, vous devez remplir le registre deux fois.  

• Pour créer plusieurs comptes, vous pouvez choisir de :  
o Utiliser plusieurs adresses e-mail. Cependant, nous recommandons toujours 

d’utiliser des comptes qui resteront actifs au fil du temps, pour que nous avons un 
moyen de vous contacter OU 

o Créer plusieurs comptes myRCC en utilisant la même adresse e-mail en ajoutant 
« +1, +2, +3, +4, etc. » (1) à votre adresse e-mail. Si vous utilisez cette astuce, tous 
les e-mails iront dans la même boîte de réception (par exemple, 
silvia.ataxiauk@gmail.com). 

 

  
 

Chaque fois que vous devrez remplir un formulaire, vous recevrez un e-mail avec votre 
nom d'utilisateur (2).  

 

1 1 

2 


