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COMPLETEMENT
ANONYME:

VOS DONNEES SONT
PRIVEES

Les patients ne doivent saisir aucune donnée d'identification (hom, domicile, etc.). lls n'ont méme pas
besoin d'une adresse électronique ou d'un numéro de téléphone susceptibles de les identifier !

Cependant, vous devez créer un compte utilisateur
des maintenant pour commencer. Ne vous impatientez pas a cause des étapes initiales suivantes.
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POUR
COMMENCER:
3 ETAPES SIMPLES

1. Demandez votre compte utilisateur individuel. 2. Connectez-vous au registre
pour la premiere fois en définissant votre mot de passe de registre tres privée.
3. Connectez-vous au registre a tout moment pour saisir des données.
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MOTS DE
PASSE

Veuillez toujours utiliser un minimum de 8 caracteres, dont au moins 1 majuscule, 1
minuscule et 1 chiffre.

En raison du RGPD, veuillez ne pas utiliser dans votre mot de passe
- Trois chiffres ou plus directement consécutifs (par ex. 210)
- Cinq lettres ou plus en succession alphabétique directe (par ex. cdefq)
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IDENTIFIANT

INITIAL DE
LUTILISATEUR

Pour conserver un schéma commun et éviter les doublons, utilisez simplement la date et

I'neure actuelles au format JJMMAAAAHHMMSS, par exemple 21052022125643
(14 chiffres) comme identifiant dans le formulaire de demande de compte en ligne.
REMARQUE: Cet identifiant sera egalement utilisé plus tard dans le panneau de connexion.
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TR Y TR T

! ™ pemande de compte
patient

Demandez votre

comptede

ETAPE 1 (UNIQUE) EURLS S

PATIENT REGISTRY Nous avons besoin de la date

et de "'heure actuelle pour

Allez-y :

] NOTE D'INFORMATION DESTINEE AUX PATIENTS PARTICIPANT AU REGISTRE
https://linkto.eu/risreqg_fr EUROPEEN SUR LE SYNDROME DES JAMBES SANS REPOS configurer votre compte.

Madame. Monsleur Veuillez noter les 14 chiffres

(1) Lire les informations. .
que vous avez saisis pour vous

Cliguez sur le bouton bleu "Demande de S0 o S g
Com pte" v' r - " o-‘ o:-.! 20 .-:';:llr le’ -lv ‘;o.' -l-. ry "!. i‘?'..lll'  .' "I.l--‘ »A“'l l ‘f".'i"'- 6"-. il » v .lY ‘l ) lt ::.‘ ... premiére connex'on‘

ante actuel et vos traitements), afin de misux comprendre yotre maladie. Le but principal st d'studier DATE/MEURE (DWHHMMSS) 14 CHIFFRES

(2) Remplissez le formulaire avec les données/ o R S S s
heure actuelles, le mot de passe initial a usage
unique que vous avez choisi, le nom du pays et A bie oo ir A i ot i e aendc e T e ke cin
aCCepteZ |e COntl‘6|e ."‘ drome dos Jambes sans repos, parler et comprendre le francais, étre affliéd & un régme de

té Sociale ou beneficiare d'ur regeme et consentr 2 part< per a '#tude Yous mavez Qu'a

Cliquez sur le bouton "Demande de compte" sy el Fooa s e i N o o i

Votre demande de compte sera envoyée et votre r @ JACCEPTE LES REGLES

compte sera prét dans les prochaines 24 heures.

n=true
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EVURLS

PATIENT REGISTRY

ETAPE 2 (UNIQUE) ELVRLS

Allez-y :

https://linkto.eu/rlsregmdc_fr

(1) Entrez la date et I'heure de I'étape 1 comme nom
d'utilisateur et le mot de passe initial unique que vous
avez choisi.

User-1D

Cliquez sur le bouton gris "Connexion".

(2) Entrez la méme date/heure qu'a I'étape 1 comme A
nom d'utilisateur et votre mot de passe initial unique Ancien mot de passe

ainsi qu'un NOUVEAU mot de passe que vous aurez Necessaire

choisi deux fois pour une utilisation permanente lors '

de toutes vos prochaines connexions. mot de passe Nouveau mot de passe ®&

Cliquez sur le bouton gris "Connexion".

N'oubliez pas votre nouveau mot de passe
personnel Il Pour l'instant, vous ne pourrez pas
facilement le récupérer, si vous l'oubliez.

Confirmer le nouveau ... ®

‘\"!Ji'\iZ"'.' ge motl ge passe Mot de passe oublie’
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NOUVEAU
MOT DE PASSE

Dans certaines circonstances, les mots de passe comportant un minimum de 8 caracteres, dont au moins 1 majuscule, 1 minuscule
et 1 chiffre, ne seront pas acceptés par le systeme en raison des algorithmes internes de vérification du GDPR. Pour éviter ce genre
de probleme, nous avons décideé de définir Yves2022 comme mot de passe initial a usage unique pour ces patients, au lieu du mot
de passe choisi par eux-mémes. Donc, en tant que patient, si le mot de passe que vous avez choisi ne fonctionne pas, veluillez
utiliser Yves2022 lors de votre premiere connexion a https://linkto.eu/rlsregmdc_fr . Nous vous prions de nous excuser pour ce

désagréement.
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ETAPE 3

FELICITATIONS : Vous étes maintenant
connecté et prét a saisir des données.

Vous avez maintenant un nom d'utilisateur
alternatif supplémentaire, qui est tres
probablement facile a retenir. Vous le
trouverez a partir de I'étiquette ID-sup.

Vous pouvez toujours vous connecter avec
un nom d'utilisateur comme FR-12345 et un
mot de passe permanent que vous avez
choisi recemment.

Cliguez maintenant sur "Says des données
pour commencer la saisie des données.
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SAISIE DES DONNEES

Ceci est |la page d'accés a |la saisie des
données. Elle sert aussi de point de départ
central pour différentes fonctions : envoi de
messages, rubrique d'aide et appercu
(rapports).

Si vous avez regu un message, celui ci apparait
directement apres l'identification sur une fenétre
séparée. En haut a gauche (sur la fenétre de
départ) vous pouvez voir la date du jour ainsi
que votre nom. Merci de constament en vérifier
I'exactitude, afin d' étre sGr que vous ne vous
trouvez pas sur un autre compte que le votre.

En cliquant sur le bouton DECONNECTION, qu'il
soit sur cette page ou sur une autre, vous quitter
le systéeme immédiatement sans que les
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SOUVENEZ-VOUS

D E PATIENT RECGISTRY

EVURLS

https://linkto.eu/riIsregmdc_fr

avec votre nom d'utilisateur (soit date/

heure, soit quelgque chose comme

FR-12345) et un mot de passe permanent

qgue vous aurez choisi vous permettra de

saisir des données quand et ou vous le

souhaitez. User-lD

Pour plus de commodité, vous pouvez
noter ces données sur la feuille suivante mot de passe
lorsque vous l'imprimez.

Chanaer de mot de passe Mot de passe oublie’
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VOS NOTES
PERSONNELLES ICI :

Nom d'utilisateur (14 chiffres a la date/
heure) :

Nom d'utilisateur alternatif (quelque chose
comme "FR-00123") :

Mot de passe personnel :

URL.: https://linkto.eu/rlsregmdc_fr

Vous pouvez |'ajouter aux signets de votre
navigateur personnel !
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VUE D'ENSEMBLE

Cliquez sur le point d'interrogation pour
afficher l'aide contextuelle.

Cliquez sur l'icone d'un formulaire pour
ouvrir le formulaire et saisir des données.

Tournez le smartphone en mode paysage
pour obtenir une vue alternative (2).

Sélectionnez "Accord du patient..." pour
afficher les formulaires uniques et y saisir
les données en premier.
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PROGRAMME DE VISITE

r’j Ligne de

Prévu pour 01.01.2022

D Date d'entrée

D Vos habitudes de vie

D Signes vitaux

ACCORDDU )

PROGRAMME DE VISITE ACCORD DU PATIENT, DONNEES DEMOGRAPHIQUES

m Ligne de ) A
i Prévu pour 01.01.2022

TN
[ . Date d'entrée

3

'''''''''

PROGRAMME DE VISITE ACCORD DU PATIENT, DONNEES DEMOGRAPHIQUES

B
| Accord du patient

W Démographiques

7 Démographiques - éducation
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REGISTRE EUROPEEN EURLS
DES PATIENTS
ATTEINTS DE SJSR

Vous pouvez utiliser cette application de
saisie de données avec tout navigateur
web moderne sur votre ordinateur de
bureau, votre ordinateur portable, votre
tablette ou votre smartphone.

Aucune donnée n'est stockée sur votre
appareil.

EURLS

Aucune donnée n'est accessible sur votr PATIENT REGISTRY

appareil.
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PREPARE POUR LES
MEMBRES DE
'ASSOCIATION FRANCE
EKBOM (AFE)

Saisie de données pour le projet d'éetude observationnelle du

Prof. Dr. Yves Dauvilliers, Montpellier, France
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