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Guida utente 

Ultimo aggiornamento: 18 novembre 2021.  
 

Note 

• Raccomandiamo di usare un computer per compilare questo Registro. Si potrebbero avere 
problemi se si utilizza un telefono o un tablet per completare il Registro.   

• Si consiglia di utilizzare Google Chrome per una migliore esperienza dell'interfaccia utente.  

• Una volta che creato l’account myRCC, non è necessario completarlo tutto in una volta 
sola, ma è possibile fare clic su "Salva e torna più tardi" alla fine di ogni modulo. In questo 
modo tutte le risposte saranno salvate. Per riprendere da dove si è lasciato, usare questo 
link: https://myrcc.redcapcloud.com/  

• Questo Registro è interattivo, in base alle risposte potrebbero apparire altre domande. Per 
questo motivo ciò che appare sul proprio schermo potrebbe essere leggermente diverso 
dalle immagini presentate di seguito.  

• Nel Registro tutti i campi contrassegnati da un asterisco rosso (*) sono obbligatori. Non 
sarà possibile fare clic su "Successivo/Invia" finché questi campi non saranno stati 
completati.  

• Ogni membro della famiglia interessato dovrebbe creare un account. In caso si 
volesse compilare il tegistro per conto di più membri della famiglia, vedere pagina 10.  

 

Passaggi 

1. Andare su https://curedrpla.org/it/global-patient-registry-it/  
 
2. Fare clic sul pulsante blu per essere reindirizzato al Registro.  
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3. Nel menu a tendina della lingua, selezionare "Italiano" (1) e aspettare che il sito si aggiorni. 

Poi selezionare "Crea un account" (2).  

 
 
 
4. Creare un account myRCC.  

Inserire il proprio indirizzo e-mail1, il nome, il cognome e creare una password.  
Si prega di notare che i campi di testo riconoscono le maiuscole e le minuscole.  
Poi fare clic su "Registrati".  

 

1 Si prega di utilizzare un indirizzo email che rimarrà attivo nel tempo. Ti invieremo dei promemoria 
annuali per completare il Registro una volta all'anno.  

 

  

1 

2 
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5. Controllare la propria casella di posta per attivare l'account myRCC.  

Fare clic sul link nell'e-mail per attivare l'account.  
 

 
 
 
6. Accedere al proprio account myRCC. Inserire la password e fare clic su "Accedi".  
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7. Confermare la partecipazione al Registro (1) e fare clic su "Invia" (2).  
 

 
 
 
8. Ogni volta che si invia un modulo apparirà questo messaggio. Fare clic su "Sì" per procedere.  
 

 
 
 
9. Benvenuti nel portale myRCC. Tutti i questionari appariranno qui e si potranno seguire i propri 

progressi.  
Selezionare "Modulo di consenso informato" per procedere.  

 

 

1 

2 
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10. Leggere il modulo di consenso informato. Quando si è pronti, fare clic su "Successivo" in 

fondo alla pagina.  
 

 
 
 
11. Selezionare l'età del paziente e lo stato di consenso/assenso.  
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12. Per partecipare al Registro, è necessario accettare tutte le dichiarazioni contenute nel modulo 

di consenso.  
 

  
 

 
 
 
13. (Si applica solo se è necessario il consenso) Se il paziente è d'accordo a partecipare allo 

studio, selezionare "Accetto" (1) e fare clic su "Successivo" (2).  
 

 
 
  

1 

2 
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14. Scrivere le proprie iniziali e selezionare una data.  

Per selezionare la data fare clic sull'icona del calendario (1) e scegliere la data di oggi. Poi 
fare clic su "Invia" (2).  
Quando appare il messaggio, fare clic su "Sì" (3).  

 

 
 

 
 
 
15. Per continuare selezionare il modulo "Chi completerà questo sondaggio?".  

 
 
  

1 

2 

3 
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16. Indicare chi completerà questo sondaggio, poi fare clic su "Invia".  

Una volta inviato questo modulo, sarà completato il processo di iscrizione.  

 
 
 
17. Di seguito sono elencati tutti i questionari del Registro che vorremmo fossero completati.  

Per completare un modulo, fare clic sul nome del modulo (ad esempio "Informazioni 
demografiche"), rispondere alle domande e fare clic su "Invia".  
Tutti i campi contrassegnati da un asterisco rosso (*) sono obbligatori. Non sarà possibile fare 
clic su "Successivo/Invia" finché questi campi non saranno stati completati. 
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Se è stato iniziato un modulo ma non si riesce a finirlo in una volta sola, selezionare "Salva e 
torna più tardi" alla fine del modulo. In questo modo tutte le risposte saranno salvate.  

 
 
 
Una volta completato questo processo, arriveranno tre e-mail da RCC contenenti:  

• Il link per scaricare i documenti di consenso in formato elettronico 

• Una password da usare sul sito sicuro per scaricare il modulo di consenso informato 

• Una notifica che i nuovi moduli sono disponibili per la compilazione.  
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Come creare più account myRCC 
 

• Ogni persona con DRPLA dovrebbe avere un account myRCC. Per esempio, se il proprio 
figlio e/o la propria figlia tua figlia hanno la DRPLA, è necessario completare il Registro due 
volte.  

 

• Per creare più account, è necessario scegliere di:  
o Utilizzare più indirizzi e-mail. Tuttavia, consigliamo sempre di utilizzare account che 

rimarranno attivi nel tempo in modo da poter essere contattati OPPURE 
o Creare più account myRCC usando lo stesso indirizzo email aggiungendo +1, +2, 

+3, +4, ecc. (1) all’indirizzo email. In questo caso tutte le email andranno nella 
stessa casella di posta (ad esempio silvia.ataxiauk@gmail.com).  

 

  
 

Ogni volta che si compila un modulo, si riceverà un'email con il proprio nome utente (2).  

 

1 1 

2 


