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ユーザーガイド 
最終更新 2021年 11月 18日 

 

注意事項 
• 本レジストリの入力にはパソコンを使用することをお勧めします。セルフォンやタブレットを使用して

本レジストリを入力すると問題が発生する可能性があります。 

• 最もよい結果を得るためには Google Chromeを使用することをお勧めします。 

• myRCCアカウント作成後は、すべての入力を一度に済ませる必要はありません。すべてのフォー

ムの下部にある「保存して後で戻る」をクリックできます。そうすれば、すべての回答が保存されま

す。中断した場所を探す際は、次のリンクを使用してください。https://myrcc.redcapcloud.com/  

• このレジストリは対話型で、皆様の回答に基づき追加の質問が表示される場合があります。そのた

め、皆様の画面表示は本ガイドに掲載されている画像とは若干異なる場合があります。 

• 本レジストリは、赤色のアスタリスク(*)が付いたすべてのフィールドが入力必須です。これらのフィー

ルドの入力が完了するまでは「次へ/提出」をクリックすることができません。 

• 罹患したご家族一人一人についてアカウントを作成する必要があります。複数の罹患したご家族を

代表して本レジストリを入力する場合は、10ページをご覧ください。 

 

ステップごとの手順 
1. https://curedrpla.org/ja/global-patient-registry-ja/ に移動します。  

 

2. 青色のボタンをクリックし、レジストリに移動します。 
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3. 言語のドロップダウンメニューで「日本語」（1）を選択し、ウェブサイトが再読込みされるのを待ちます。

次に、「アカウントを作成」（2）を選択します。 

 
 
 

4. myRCCアカウントを作成します。 

E メールアドレス 1、名、姓を入力して、パスワードを作成します。 

テキスト入力では大文字と小文字が区別されますので、ご注意ください。 

次に、「サインアップ」をクリックします。 
1今後も長く使う予定の E メールアドレスをご使用ください。年に一度、その年のレジストリを記入していただくた

めのリマインダーをお送りします。 

 

 

1 

2 
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5. 受信箱を確認して、myRCCアカウントをアクティベートします。 

メールに記載されたリンクをクリックして、アカウントをアクティベートします。 

 

 
 
 

6. myRCCアカウントにログインします。パスワードを入力し、「サインイン」をクリックします。 
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7. レジストリへの参加希望を確認し（1）、「提出」（2）をクリックします。 

 

 
 
 

8. フォームを送信するたびに、このメッセージが表示されます。「はい」をクリックして次に進んでくださ

い。 

 

 
 
 

9. myRCCポータルにようこそ。すべての質問事項がこのポータルに表示され、進捗状況を確認すること

ができます。 

「インフォームドコンセント同意書」を選択して次に進んでください。 

 

 

1 

2 
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10. インフォームドコンセント同意書をお読みください。準備が整いましたら、ページ下部にある「次へ」を

クリックします。 

 

 
 
 

11. 患者の年齢と同意/承諾のステータスを選択してください。 
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12. 本レジストリに参加するには、同意書に記載されているすべてのステートメントに同意する必要があ

ります。 

 

  

 
 
 

13. （承諾が必要な場合にのみ適用）患者が研究に参加することに同意する場合は「そうですね」（1）を

選択し、「次へ」（2）をクリックします。 

 

 
 
  

1 

2 
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14. あなたの、あるいは患者のイニシャルを入力し、日付を選択します。 

日付を選択するにはカレンダーアイコン（1）をクリックし、今日の日付を選択します。次に 「提出」（2）をク

リックします。 

メッセージが表示されたら、「はい」（3）をクリックします。 

 

 
 

 
 
 

15. 続けるには、「誰がこの調査に記入しますか？」というフォームを選択します。 

 
 
  

1 

2 

3 
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16. 誰がこのサーベイに入力するのか示してください。次に「提出」をクリックします。 

このフォームを送信すると、登録手続きが完了します。 

 
 
 

17. これらが皆様にご記入いただきたいレジストリの質問票です。 

フォームに入力するには、フォーム名（例えば人口統計）をクリックし、質問に答え、提出をクリックします。 

赤色のアスタリスク(*)が付いたすべてのフィールドが入力必須です。これらのフィールドの入力が完了す

るまでは「次へ/提出」をクリックすることができません。 
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フォームへの回答を開始したものの、その時にすべての回答を終わらせることができない場合は、フォー

ムの最後にある「保存して後で戻る」を選択してください。こうすれば、すべての回答が保存されます。 

 
 
 

本プロセスを完了すると、RCCから 3種類の追加メールが届きます。内容は以下の通りです。 

• e-Consent書類のダウンロード 

• インフォームドコンセント同意書をダウンロードするセキュアサイトで使用するパスワード 

• 新しいフォームが入力可能になった旨のお知らせ 
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複数のmyRCCアカウントを作成する方法 
 

• それぞれの DRPLA患者に myRCCアカウントが必要です。例えば、息子さんとお嬢さんが

DRPLA患者の場合、レジストリを 2回入力する必要があります。 

 

• 複数のアカウントを作成する方法として、以下の 2種類から選択します。 

o 複数の E メールアドレス使用する。ただし、皆様への連絡手段を確保しておくため、今後も長く

使う予定の E メールアドレスをご使用になるよう、お勧めしています。 

o 同一の E メールアドレスを使い、あなたの E メールアドレスに「+1、+2、+3、+4など」を追加す

る（1）ことにより、複数の myRCCアカウントを作成する。このトリックを使うと、すべてのメール

がひとつの受信箱（例えば、silvia.ataxiauk@gmail.com）に届きます。 

  
 

フォーム入力が必要になるたびに、ユーザー名（2）が記載されたメールが届きます。 

 

1 1 

2 


