Preguntas frecuentes

sobre el KidneyCARE Study?
, Y ! FOUNDATION.
Visitenos en KidneyCareStudy.org

¢Cémo puedo obtener mas informacion ‘ NAT'ONAI_ KIDNEY

¢Necesita ayuda? Comuniguese con nosotros al

212.889.2210 x134 0 a Kid nQYCAR E StUdy

KidneyCareStudy@kidney.org

™

Community Access to Research Equity

¢Como se mantendra la confidencialidad Kid neYCARE stUdy

y la seguridad de mi informacion?

o B ™
Su informacion se almacena y protege en una Community Access to Research Equity

plataforma en linea altamente segura alojada
por nuestro socio tecnologico, HHS Technology

Group® (HTG). El KidneyCARE Study cumple con Inscribase hoy mismo y
los estdndares de seguridad de la informacion

personal y de salud. Todos los datos se anonimizan reciba:

para mantener su confidencialidad, lo que significa

que su informacién personal no esta relaqonada @ Educacién integral y actualizada

con sus respuestas. Solo el personal autorizado

puede acceder a la informacion. ‘ Informacidn sobre recursos de apoyo de
% pares y programas de la NKF

¢Podré conocer sobre ensayos clinicos e Acceso a la participacién en ensayos

investigacion? clinicos y estudios de investigacion

iSil Los ensayos clinicos son muy importantes
para encontrar tratamientos nuevos y mejores.
Los investigadores que se especializan en la
enfermedad del rifdn necesitan voluntarios

para ayudar a impulsar el éxito de los ensayos.

A través del KidneyCARE Study, también tiene la
oportunidad de participar en nuevos estudios de
investigacion. Estos ensayos y estudios pueden
mejorar los tratamientos para todos.

¢Tiene algun costo participar en el

KidneyCARE Study? ‘ ESDSSAA_}'IS\JDN EY

No, la participacion en el KidneyCARE Study no :

tiene ninguin costo. No necesita una derivacion de 30 East 33rd Street -

un médico y no Nos comunicamaos con su Seguro me,ggwmme e Un Iugar para transformar el

para inscribirlo.

cuidado y la investigacion de los
© 2023 National Kidney Foundation, Inc. 451-9639 2312 ri ﬁones j u ntos.
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Un lugar para transformar el cuidado y la investigacion de los
rifones juntos.

¢Queé es el KidneyCARE Study?

El KidneyCARE Study (Community Access to
Research Equity / Acceso de la comunidad

a equidad en investigacion) es un estudio de
investigacion a nivel nacional para personas

con todas las etapas y los tipos de enfermedad
del rifon. El objetivo del KidneyCARE Study

es mejorar el conocimiento de la enfermedad

del rinon y de como afecta a las personas del
mundo real. Las personas pueden compartir
informacion de salud y responder preguntas de la
encuesta sobre su enfermedad del rifdn y estilo
de vida. Los investigadores utilizan la informacion
proporcionada por usted y otras personas como
usted para mejorar el cuidado del rifidn. Si se
inscribe, puede formar parte de la creacion de
mejores tratamientos y ayudarnos a curar la
enfermedad del rifdn.

¢Es el KidneyCARE Study un registro de
pacientes?

Si, el KidneyCARE Study es un registro de
pacientes. Un registro de pacientes es una
recopilacion de informacion de salud utilizada

para investigacion. Incluye grupos de personas

con afecciones similares. El KidneyCARE Study

se realiza especificamente para personas con
enfermedad del rindn. Esto incluye todas las causas
y etapas de la enfermedad del rindn, personas

que reciben dilisis y aquellas con trasplante de
rifidn. La informacion que comparta ayudara a los
investigadores a comprender mejor la enfermedad
del rindn y cémo afecta a su vida diaria. Estos datos
ayudan a los investigadores a crear estudios para
mejorar el cuidado del rifion.

¢En qué se diferencia el KidneyCARE
Study de otros registros de pacientes?

El KidneyCARE Study es diferente porque se centra
en su vida cotidiana. Queremos escuchar su propia
experiencia de vivir con enfermedad del rindn y
como afecta a su vida diaria. El KidneyCARE Study
también le ofrece:

m Educacion integral y actualizada sobre la
salud del rifion

m Informacion sobre recursos de apoyo de
pares y programas de la NKF

m Acceso a la participacion en ensayos clinicos
y estudios de investigacion

¢Por qué deberia participar en el
KidneyCARE Study?

Queremos que forme parte de un grupo de
personas que comparten una vision: un futuro con
mejores tratamientos, deteccion mas tempranay,
en Ultima instancia, una cura para la enfermedad
del rifidn. Su participacion ayudara a responder
preguntas sobre la enfermedad del rindny a
mejorar los tratamientos.

Una vez que comparta sus experiencias con la
enfermedad del rindn, los investigadores podran
ver las respuestas de usted y otras personas con
enfermedad del rindn. Este proceso colectivo
proporciona a los investigadores una mejor
comprensién de las necesidades de los pacientes.
iCuantas mas personas participen, mejor! jUnase
hoy mismo para ayudar!

¢En qué consiste el KidneyCARE Study?

El KidneyCARE Study es un portal en linea

seguro al que puede acceder desde cualquier
dispositivo con conexion a Internet. Se le pedira
que comparta sus experiencias respondiendo a
preguntas de la encuesta sobre su salud y su vida
cotidiana. El KidneyCARE Study también vinculara
la informacién de salud de otras fuentes de datos
con su cuenta. Todas sus respuestas a la encuesta
y su informacion de salud se guardaran de manera
segura en su cuenta del KidneyCARE Study.

¢Qué materiales necesito antes de
registrarme?

Los materiales que sera beneficioso que reuina
antes de registrarse incluyen resultados de
examenes de laboratorio recientes, expedientes
meédicos y resultados de pruebas genéticas
relacionadas con su enfermedad del rifidn (si
corresponde). Si no tiene estos materiales, puede
ingresar informacion de estos periodicamente.

Para obtener mas informacion, visitenos en

KidneyCareStudy.org




