Consent Page: Top

Encuesta de seguimiento sobre nefropatia crémica en nijios

Esta pagina proporciona informacién importante acerca de este estudio, y explica los riesgos y beneficios de participar.

Esta investigacion se esta llevando a cabo para averiguar los factores que hacen que la nefropatia cronica (Chronic Kidney Di CKD) empeore en los nifios y adultos jovenes. El Instituto Nacional de la Salud (National
Institute of Health, NIH) esta trabajando con su centro para realizar esta investigacion. Se le pide que complete esta encuesta porque ha sido una parte del estudio de nefropatia cronica en ninos (Chronic Kidney Disease in
Children, CKiD).

Los padres o los tutores legales que otorgan su permiso por su hijo deben tener en cuenta que: en estas secciones que siguen, la palabra “usted” se refiere a “su hijo”.

Su participacion en este estudio es completamente voluntaria. No esti obligado a participar en este estudio si no lo desea. También puede abandonar el estudio en cualqui to. Si usted decide dejar de participar en

este estudio antes de que finalice, no recibiri una sancién ni perdera los beneficios a los que, de otro modo, tiene derecho. Le pediremos también a su médico especialista en rifién que lo contacte después de recibir atencién
médica en un centro de atencion médica para adultos. Si abandona el estudio sin avisar y no podemos comunicarnos con usted, intentaremos localizarle mediante biisquedas en internet y en las redes sociales, salvo que nos
indique expresamente que no desea seguir en el estudio. Este estudio continuari hasta el 31 de julio de 2028. No existe un beneficio directo para usted por participar en este estudio; sin embargo, la informacién recolectada

en esta investigacion puede ayudar a otros nifios con CKD en el future.

Si decide continuar participando en el estudio, ocurrira lo siguiente:

Completari una encuesta en linea que le tomari aproximadamente 10 minutos para responder.

Lo contactaremos por teléfono, correo electronico o por mensaje de texto cuando sea el momento para completar este cuestionario. En la encuesta se solicita informacion sobre sus antecedentes médicos, las
enfermedades que le han diagnosticado, participacion en otros estudios de investigacion, medicamentos actuales, situacion laboral, nivel educativo, calidad de vida, recursos de atencion meédica, resultados de analisis
de laboratorio (como creatinina sérica) y signos vitales (estatura, peso, presion arterial) si se conocen.

Completara un cuestionario en linea sobre sus sentimientos y conducta. Posiblemente se le pida que llene un cuestionario sobre sus sentimientos y su comportamiento, el cual demorara 10 mi aproximad te.
Completara también, si corresponde, un cuestionario en linea sobre su experiencia y como se siente a medida que hace la transicion a la atencion meédica para adultos. Completar este cuestionario le tomara
aproximadamente 5 minutos,

Le pediremos también que nos proporcione su informacién de contacto y como prefiere que lo contactemos (11 da por teléfono, je de texto, correo electronico). El personal a cargo del estudio se comunicara

con usted para indicar cuindo debe completar su préximo cuestionario o por cualquier otra informacion del estudio que deba saber. Es posible que los Centro de Coordinacién Clinica CKiD y el personal del lugar
donde realizan sn seguimiento para las actividades del estudio le envien informacion del mismo.

Se recopilari la informacién de su salud de su médico nefrélogo y de su expendiente medico de vez en cuando. Esto ucedera mientras continie el estudio CKiD porque es posible que los investigadores necesiten saber
como ha cambiado su salud con el tiempo. Continuaremos realizando revisiones para obtener informacién aun cuando ya no forme parte del estudio. Si no desea que se recopile su informacion de salud de su
expediente médico, debe informar al meédico o equipo del estudio que desea retirar su autorizacion para revisar sus expedientes médicos por su informacion de salud

La informacion recopilada incluye lo siguiente: diagno , resultados de analisis de laboratorios y pruebas, medicamentos, hospitalizaciones, cirugias, tratamientos médicos, historial neonatal,
historial meédico materno y revisiones de signos vitales (estatura, peso, presion sanguinea) realizados en visitas meédicas regulares. Recopilaremos también, si corresponde, informacion sobre su estado de salud y sobre
atencion meédica que involucre tratamientos de dialisis o trasplantes. Es posible que las pruebas y las imagenes relacionadas con la funcion renal (como ecografia renal o informes de monitoreo ambulatorio de la
presion arterial) también sean revisadas por un investigador seleccionado por el estudio CKiD. Puede ser un meédico fuera de su institucion. Ninguna informacion enviada para su revision incluira datos de
identificacion personal como nombre, mimero de registro médico, niimero de seguro social y/o fecha de nacimiento.

Si transfiere la atencion o recibe tratamiento en otro hospital, es posible que se le pida que firme un formulario de divulgacion del registro médico. O, si autorizé a su proveedor de atencion médica a que comparta
electronicamente su informacion médica con todos sus otros proveedores de atencion médica, es posible que podamos ver sus registros médicos de otros hospitales que utilicen el mismo sistema de registro médico
electronico.

Si por algiin motive es necesario suspender las ¢ presenciales que forman parte del estudio, tales como los controles periddicos o las citas del tratamiento de sustitucion renal (en inglés, KRT), podri acudir a
ellas nuevamente cuando sea prudente. Si es mayor de 16 afios, tiene también la opcion de completar una visita del estudio a distancia. Una visita del estudio a distancia le permitira completar la visita desde su hogar.
También tendra la oportunidad de participar en un grupo de Facebook de CKiD. El grupo sera moderado por un administrador que también trabaja en el estudio CKiD. El grupo serd una pagina privada y solo los
participantes del estudio CKiD, sus familias y los moderadores designados del personal del estudio CKiD tendran permitido ver el contenido de la pagina de Facebook. El contenido incluira aspectos destacados del
estudio, hitos y contribuciones cientificas que se resumen como “Descubrimientos de CKiD”. Esto también le dara la oportunidad de interactuar con otros participantes del estudio CKiD en EE. UU. y Canada. La

participacion en este grupo de Facebook es complet te voluntaria y puede retirarse del grupo en cualquier momento.
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Participar en este estudio tiene ciertos riesgos. Puede que se sienta cansado, aburrido y/o frustre al completar la encuesta o puede que algunas preguntas le molesten o lo hagan sentir incomodo.

Al igual que con todos los estudios en los que se recopilan datos del participante, existe un riesgo de pérdida de confidencialidad de la informacién sensible. Se tomaran todas las precauciones para
asegurar la informaciéon personal de los participantes para garantizar la confidencialidad. También existe un riesgo de pérdida de confidencialidad al participar en plataformas de redes sociales
como un grupo de Facebook.

El grupo de Facebook de CKiD es privado y solo aquellos que estén autorizados a estar en él pueden ver el contenido y los miembros. Los miembros del grupo podrin ver su informacién de
Facebook que esté disponible piblicamente. Sin embargo, los demis participantes del estudio CKiD y el personal del estudio que modera la pigina no podrin ver ningin contenido que usted haya
publicado en forma privada.

Participar en este estudio no le costari nada. Recibird una compensacion por cada encuesta/cuestionario que complete.

Para realizar este estudio, necesitaremos recopilar informacion médica sobre usted.

Toda la informacion que se registra para el estudio se identifica solamente mediante un namero codificado. Los investigadores del estudio CKiD en su centro podrin relacionar este cédigo con su
informacion. Intentaremos mantener la confidencialidad y privacidad de su informacién, pero no podemos garantizar la confidencialidad absoluta. Su informacion personal puede llegar a
divulgarse si es requerido por la ley.

Las personas que trabajen en este estudio tendrin que ver su informacion meédica, incluidos, entre otros: su nimero de identificacion del estudio, las fechas de las visitas del estudio y las fechas de
las hospitalizaciones y los procedimientos médicos. Es posible que estas personas tengan que compartir esta informacion con otras instituciones para llevar a cabo la investigacion y para garantizar
Ia calidad de los datos. Entre las personas que pueden ver esta informacion se incluyen:

los miembros del personal de investigacion en su centro

Consejo de Revision Institucional (CRI)/Comité de Etica en Investigacién (CEI) para su sitio.

El CRI del Children's Hospital of Philadelphia (CHOP) revisa este estudio.

Personas de agencias y organizaciones que realizan acreditaciones independientes y/o supervisan investigaciones, como el Departamento de Salud y Servicios Humanos, la Oficina para la
Proteccion de Sujetos Humanos en la Investigacion o la Administracion de Alimentos y Medicamentos (FDA, por sus siglas en inglés.

el Centro de Coordinacion de Datos en la Johns Hopkins Bloomberg School of Public Health

Los Centros de Coordinacion Clinica en al Children’s Hospital of Philadelphia (CHOP) y Children’s Mercy Hospital

Grupos que monitorean la seguridad de este estudio (p. ej. el Comité de Monitorizacion de Seguridad de Estudios de Observacion).

el Institutos Nacional de la Salud que patrocina esta investigacion y sus representantes

los miembros del personal de la investigacion en otros centros y hospitales que son parte de esta investigacion

Psychological Assessment Resources (PAR, Inc.), una compaiia que publica materiales e informacion sobre evaluaciones psicologicas y ofrece una plataforma de apoyo a los profesionales de
este ambito.

REDCap es una plataforma en linea segura para crear y administrar cuestionarios y bases de datos en linea.

Algunos servicios de red en linea (p. ej. Twilio, Doximity) ofrecen herramientas para telesalud, como la distribucion de encuestas y notificaciones a los participantes por medio de mensajes de
textos o llamadas.

Institutos Nacionales de Ia Salud patrocina esta investigacion.

Si decide participar en el grupo de Facebook, autoriza a que otros participantes de CKiD y el personal del estudio CKiD que modera la pagina vean su informaciéon de Facebook que esté disponible
publicamente. Sin embargo, otros participantes del estudio CKiD y el personal del estudio no podrin ver ningin contenido que usted haya publicado en forma privada.
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Si decide participar en el grupo de Facebook, autoriza a que otros participantes de CKiD y el personal del estudio CKiD que modera la pagina vean su informacién de Facebook
que esté disponible publicamente. Sin embargo, otros participantes del estudio CKiD y el personal del estudio no podran ver ningin contenido que usted haya publicado en
forma privada.

Los cientificos trabajan para encontrar las causas y las curas de la enfermedad. Los datos obtenidos de usted durante este estudio son importantes para este estudio y para
investigaciones futuras. Si participa en este estudio:

Esta de acuerdo con compartir la informacién del estudio para fines de investigacién.

Usted no sera propietario de los datos que proporcione a los investigadores para esta investigacion.

Tanto su centro clinico como cualquier patrocinador de esta investigacion pueden analizar sus datos.

Los datos pueden compartirse con el Instituto Nacional de la Salud (National Institute of Health, NIH) que financia este estudio. El NIH mantiene una base de datos para
almacenar datos e informacion de muches estudios diferentes. La base de datos forma parte del esfuerzo del Instituto Nacional de la Salud para mejorar la comprension de
la CKD y la enfermedad renal terminal. Posteriormente, el NIH comparte esa informacion con otros investigadores para investigaciones futuras. La informacién de esta
base de datos es piblica, pero esta anonimizada (es decir, se elimina su nombre o cualquier otra informacion que pudiera vincularlo con la informacioén clinica). Esta base
de datos cumple con la Ley de Portabilidad y Responsabilidad de los Seguros Médicos (Health Insurance Portability and Accountability Act, HIPAA), lo que significa que
cumple con las normas establecidas para ayudar a mantener su informacion private and segura.

Es posible que deseemos utilizar y compartamos sus datos para futuras investigaciones sobre la CKD y la enfermedad renal terminal. Esto puede incluir compartir datos
con investigadores/instituciones fuera de su centro clinico o con compainias con fines de lucro. Los investigadores/instituciones que reciban datos deben aceptar no
compartirlos con nadie y usarlos inicamente para los fines de su investigacién sobre la CKD y la enfermedad renal terminal. A los datos que se compartan se les asignara
un cédigo numérico (diferente a su niimero de identificacion del estudio CKiD) y no incluirin su nombre ni ofra informacion de identificacion personal; sin embargo,
pueden incluir la fecha de nacimiento. Es posible que el vinculo con su nimero de identificacion del estudio CKiD se conserve de forma permanente en el centro clinico.
Los investigadores deben estar de acuerdo sobre no intentar identificarlo nuevamente para poder usar su informacion.

No le pediremos su consentimiento antes de usar o compartir los datos.

Usted no sera propietario de ningin producto o idea que desarrollen los investigadores que trabajan en este estudio o que se obtengan a partir de investigaciones futuras
realizadas con sus datos.

Usted no recibira ningin resultado ni beneficio econémico por la creacion, uso o venta de dicho producto o idea.

Los resultados de este estudio pueden publicarse o presentarse en reuniones. Mantendremos la privacidad de su identidad en foda publicacién o presentacion. Estamos obligados
a proteger por ley la informacién sobre su salud, aunque es posible que algunas personas y organizaciones que reciban su informaciéon no estén obligados a hacerlo segiin las
leyes federales de privacidad.

No existe un plazo establecido para destruir la informacién que se recogié para este estudio. No obstante, usted puede retirar su permiso para usar y compartir su informacion en
cualquier momento enviando una carta al médico del estudio a su centro de CKiD. Su cancelacion no afectara la informacion que ya se recopilé en este estudio.
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Al hacer clic en “DESEO COMPLETAR LA ENCUESTA”, usted da su consentimiento para participar en este estudio v
acepta que comprende la informacién descrita en esta pigina. También esti aceptando permitir que se use y/o comparta

su informacion médica para esta investigacion segiin lo explicado anteriormente. Si usted no acepta que recopilemos,
usemos ¥ compartamos su informacion médica, no puede participar en este estudio.

ESTOY DE ACUERDO. POR FAVOR COMPLETE LA ENCUESTA»

NO DESEO COMPLETAR LA ENCUESTA

Haga clic aqui si tiene dudas y desea ponerse en contacto con su meédico del estudio CKiD »



The participant will see this page if they click on “Haga clic aqui si tiene dudas y desea
ponerse en contacto con su medico del estudio CKiD” from the consent page:

CKD

Encuesta de seguimiento sobre nefropatia cronica en nifios

Abajo esta la lista de las sedes de CKiD. Si usted tiene preguntas, por favor llame a su sede y pregunte por el estudio CKiD.

Site Name Study Doctor / PI Office Number

Ann & Robert H. Lurie Children’s Hospital of Chicago Dr. Priya Verghese 312-227-4000

Boston Children's Hospital Dr. Nancy Rodig 617-355-6129

British Columbia Children’s Hospital Dr. Tom Blydt-Hansen 604-875-2345 Ext 7835

Levine Children's Hospital

Case Western Reserve University/Cleveland Clinic Children's
Children’s Hospital at Montefiore

Children’s Mercy Hospital

Children’s National Medical Center

Children's Healthcare of Atlanta / Emory
Children's Hospital of Philadelphia

Cincinnati Children's Hospital

Helen DeVos Children’s Hospital at Spectrum
Driscoll Children's Hospital

East Carolina University

Hospital for Sick Children (Sick Kids)

Icahn School of Medicine at Mount Sinai

INOVA Fairfax Hospital for Children

Johns Hopkins Children's Center

Loma Linda University

Medical College of Wisconsin

Nationwide Children’s Hospital, Ohio State Univ.
Nemours Hospital for Children - Delaware Valley
University of Oklahoma Health Sciences Center

Oregon Health and Science University
SALIDA

Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.
Dr.

Dr

Susan Massengill
Katherine Dell
Frederick Kaskel
Bradley Warady
Asha Moudgil

Larry Greenbaum
Susan Furth

Donna Claes

Jason Thomas

Amy Becker

Liliana Gomez Mendez
Rulan Parekh
Jeffrey M. Saland
Davoud Mohtat
Meredith Atkinson
Cheryl Sanchez-Kazi
Rajasree Sreedharan
Hiren Patel

Sonal Bhatnagar
|kuyo Yamaguchi

. Amira Al-Uzri

704-381-8800
216-444-6123
718-655-1120
816-302-3010
202-476-5058
404-727-6994
215-590-2449
513-636-4531
616-267-0359
361-694-5022
267-744-4965
416-813-7654 Ext 28042
212-241-6187
703-876-2788
410-955-2467
909-651-1904
414-337-7140
614-722-4360
302-651-4426
405-271-6142
503-494-7327



The participant will see this page if they click on “No deseo completer la encuesta” from the
consent page:

@Kj@ Encuesta de seguimiento sobre nefropatia cronica en ninos

CONFIRMA QUE USTED NO DESEA COMPLETAR LA
ENCUESTA

Al hacer clic "SOMETER", reconoce que usted no desea completar la encuesta.

Si decide que usted quiere completar la encuesta, hacer clic "REGRESO".




The participant will see this page if they click on “SOMETER?” to confirm that they do not wish
to complete the survey.

g[é]@ Encuesta de seguimiento sobre nefropatia cronica en ninos

Declino

Le agradecemos su tiempo. Su respuesta se ha registrado.

SALIDA




The participant will see this page if they click on “Deseo completer la encuestra” from the
consent page:

@K’@ Encuesta de seguimiento sobre nefropatia cronica en ninos

Bienvenida(o) al Sistema de Seguimiento del estudio CKiD y gracias por completar esta
encuesta. La encuesta le debe tomar cerca de 5 a 10 minutos para completar. Usted sera
remunerado por su tiempo. La informacion que usted ingresa es confidencial y muy importante

para entender mejor la enfermedad renal cronica. Para empezar, sirvase introducir su fecha de
nacimiento.

ENTRAR »



The following screen shots contain all possible questions in the survey. Skip patterns are built
into the survey (and indicated in red for the purpose of these screen shots).

Encuesta de seguimento

Al. Cual es tu peso actual?

‘ ‘ libras

- -

Guardar y terminar despues m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

A2. Cual es su altura / estatura actual?

‘ ‘ pies ‘ ‘ pulgadas

Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

A3. Autoinforme de creatinine sérica (SCr):

E mg/dL O No sabe

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

A4,  ;Usted estd anémic actualmente?
QSi
()Ne (Skip to B1)
()No sabe (Skip to B1)

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Ada. Autoinforme de hemoglobina (Hgb):

E g/dL ONO sabe

I
Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

A4b. Hematocrito de autoinforme (HCT):

E L7 ONO sabe

I
Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Las siguientes preguntas se refieren a los trasplantes que usted pudo haber tenido.

Trasplante:
B1. ;Usted tuvo alglin trasplante de riiién?
) Si

~No  (SkiptoB2)
()No sabe (Skip to B2)

Guardar y terminar después « REGRESO ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Trasplante: (continuacion ... )

Bla. ;Cuantos trasplantes usted tuvo?
- Uno
P Dos
C ~ Tres o mas
- -_No sabe

. 1%

Guardar y terminar después « REGRESO ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Trasplante: (continuacion ...)

B1b. (El trasplante de rindn mas reciente fue de un familiar vivo, una persona no familiar viva o de un donante fallecido?
~Donante vivo familiar
~Donante desconocido vivo

. Donante cadavérico
. No sabe

. 2 q"‘“

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Trasplante: (continuacion ...)

Ble. Fecha del trasplante mas reciente:

Indique la fecha del trasplante mas reciente. Si desconoce el mes o el dia, indique el afio. De lo contrario, indique "No sé/No estoy segtiro”.

[ /[ [ J(mnvdd/aaaa)

lagosto  septiembre de 2021  octubre
dom | lun | mar | mié | j

jue | vie | sab

-

S

=
=

=
™

t2|l5 | e
=

12|23 oo | B

I k| ks |
2 =2 [
=] =S

5=

(@) No s¢/No estoy seguro

B1d. Cuando usted consulta al médico acerca de su trasplante de rifion, ;cémo dice que esta evolucionando? Si ha tenido mas de un trasplante de rifidn conteste en funcidn de su trasplante
mas reciente.

@ El funcionamiento del riiidn es bueno/excelente (Sklp to Cl)

() Elrifion esta bien pero podria necesitar otro trasplante o dialisis en un futuro cercano (en | afio méas o menos)

() Elrifién no esta funcionando bien y me encuentra en dialisis

ONO sé/No estoy seguro (Sklp to Cl)

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Trasplante: (continuacion ...)

B2. En este dltimo afo, ;ha hablado acerca de un trasplante de rifion con su nefrélogo o con el proveedor de atencion
meédica?

oS
_ :__.No (Skip to C1)
( Nosabe  (Skip to C1)

. 3 qllo

Guardar y terminar después « REGRESO ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Trasplante: (continuacion ...)

B3. ;Qué opcion u opciones de donantes se han conversado?
Donante vivo: OSj ONO @No sabe

Lista de espera de trasplantes/ :
S N No sab
Donante fallecido: O ! O © @ 0 sabe

[ =
Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Trasplante: (continuacion ...)

B4. ; Usted ha sido ingresado a una lista para trasplante con donante cadavérico, en otras palabras, es en una lista de
espera de trasplante?

Si
~ No (Skip to C1)
( Nosabe (Skipto C1)

Guardar y terminar después « REGRESO ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Trasplante: (continuacion ...)

B4a. Fecha de activacion en la lista de espera:

Indique la fecha en que usted fue activado en la lista de espera. Si desconoce el mes o el dia, indigue el ano. De lo
contrario, indique "No sé/No estoy seguro”.

I_ / I_ / I— (mm/dd/aaaa)

junio julio de 2019 agosto
dom | lun | mar | mié | jue | vie  sib
112 34|56
7| 8|9 10|11 |12 |13
14 | 15 |16 17 | 18 | 19 | 20
21 | 22 |23 24 | 25 | 26 | 27
28 | 29 | 30 | 3l

‘No sé/No estoy seguro

=

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Las siguientes preguntas se refieren a los medicamientos relacionados con el trasplante que usted pudo haber tenido.

Seccion C: Medicamentos relacionados con el trasplante

Cl. (Enlos ultimos 30 dias, usted ha tomado alguno de los siguientes medicamentos relacionados con el trasplante (tales como Azatioprina (Imuran), Ciclosporina (Sandimmune,
Neoral), Micofenolato de mofetilo (Cellcept), Tacrolimus, (FK506, Prograf), Trimetoprima-Sulfametoxazol (Bactrim, Sulfatrim, Septra), Prednisona, Metilprednisolona)) para el
tratamiento de su trasplante renal?

(@ 5i

()No (Skip to D1)

() No sabe (Skip to D1)

(_)No aplica, no recibi¢ trasplante de rinéi (Skip to D1)

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Medicamentos relacionados con el trasplante (continuacion ...)

Cla. ;Usted ha tomado Azatioprina (Imuran)? C2a. ;Cuantas veces toma el medicamento?
OSi ONo (Skip to C1b) OME’IS de cuatro veces al dia

O Cuatro veces al dia (cada 6 horas)
O Tres veces al dia (cada 8 horas)
ODOS veces al dia (cada 12 horas)
OUna vez al dia
() Cada tercer dia
O 2 veces por semana 0 3 veces por semana

OMenos de 2-3 veces por semana
ONO sabe

.
Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Medicamentos relacionados con el trasplante (continuacion ...)

C1b. ;Usted ha tomado Ciclosporina (Gengraf, Neoral, Sandimmune)? C2b. ;Cuantas veces toma el medicamento?
()Si()No (Skip to Clc) ()Mas de cuatro veces al dia
OCuatro veces al dia (cada 6 horas)
OTres veces al dia (cada 8 horas)
ODOS veces al dia (cada 12 horas)
OUna vez al dia
() Cada tercer dia
OZ veces por semana o 3 veces por semana

OMenos de 2-3 veces por semana
ONO sabe

I
Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Medicamentos relacionados con el trasplante (continuacion ...)

Clc. ;(Usted ha tomado Micofenolato de mofetilo (Cellcept, Myfortic)? C2c. ;Cuantas veces toma el medicamento?
OSi ONO (Skip to C1d) OME’lS de cuatro veces al dia

OCuatro veces al dia (cada 6 horas)
OTres veces al dia (cada 8 horas)
ODOS veces al dia (cada 12 horas)
OUna vez al dia
() Cada tercer dia
O2 veces por semana o 3 veces por semana

() Menos de 2-3 veces por semana

ONO sabe

[ -

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Medicamentos relacionados con el trasplante (continuacion ...)

Cld. ;Usted ha tomado Prednisona, Prednisolona o Metilprednisolona? C2d. ;Cuantas veces toma el medicamento?
O Si ONO (Skip to Cle) OMés de cuatro veces al dia

OCuatrO veces al dia (cada 6 horas)
OTres veces al dia (cada 8 horas)
ODOS veces al dia (cada 12 horas)
() Una vez al dia
() Cada tercer dia
OZ veces por semana o 3 veces por semana

OMenos de 2-3 veces por semana
ONO sabe

.
Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Medicamentos relacionados con el trasplante (continuacion ...)

Cle. ;Usted ha tomado Rapamycin? C2e. ;Cuantas veces toma el medicamento?
OSi ONO (Skip to C1f) OMés de cuatro veces al dia

OCuatro veces al dia (cada 6 horas)
OTres veces al dia (cada 8 horas)
ODOS veces al dia (cada 12 horas)
OUna vez al dia
() Cada tercer dia
OZ veces por semana o 3 veces por semana

OMenos de 2-3 veces por semana
ONO sabe

e
Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Medicamentos relacionados con el trasplante (continuacion ...)
C1f. ;Usted ha tomado Tacrolimus (FK506, Prograf)? C2f. ;Cuantas veces toma el medicamento?

()Si ()No (Skip to C1g) () Mas de cuatro veces al dia
OCuatro veces al dia (cada 6 horas)

OTres veces al dia (cada 8 horas)

ODOS veces al dia (cada 12 horas)

OUna vez al dia

O Cada tercer dia

OZ veces por semana o 3 veces por semana

OMenos de 2-3 veces por semana
ONO sabe

o
Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Medicamentos relacionados con el trasplante (continuacion ...)

Clg. ;Usted ha tomado Trimethoprim-Sulfamethoxazole (Bactrim, Co-trimoxazole, Sulfatrim, C2g. ;Cuantas veces toma el medicamento?
Septra)? () Mas de cuatro veces al dia
O Si ONO (Sklp to Clh) O Cuatro veces al dia (cada 6 horas)

O Tres veces al dia (cada 8 horas)
O Dos veces al dia (cada 12 horas)
OUna vez al dia
() Cada tercer dia

O 2 veces por semana o 3 veces por
semana
() Menos de 2-3 veces por semana

O No sabe

.
Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Medicamentos relacionados con el trasplante (continuacion ...)

C1lh. ;Usted ha tomado Valcyte (Valganciclovir)?

(St ()No (Skip to C1i)

C2h. ;Cuantas veces toma el medicamento?

OMéS de cuatro veces al dia

OCuatro veces al dia (cada 6 horas)
OTres veces al dia (cada 8 horas)

ODOS veces al dia (cada 12 horas)

OUna vez al dia

O Cada tercer dia

OZ veces por semana o 3 veces por semana

(O)Menos de 2-3 veces por semana

ONO sabe

Guardar y terminar después

' reoreso S e



Encuesta de seguimento

Medicamentos relacionados con el trasplante (continuacion ...)

C1l1. ;Usted ha tomado algiin otro medicamiento relacionado con el trasplante? C2i. ;Cuantas veces toma el medicamento?
(@Si (HNo (Skip to D1) (")Mis de cuatro veces al dia
1. Por favor especificar el nombre del medicamiento: (") Cuatro veces al dia (cada 6 horas)

‘ ‘ O Tres veces al dia (cada 8 horas)
ODos veces al dia (cada 12 horas)
OUna vez al dia
() Cada tercer dia

OZ veces por semana o 3 veces por semana

(" )Menos de 2-3 veces por semana

O No sabe

[ —
Guardar y terminar después « REGRESO ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Las siguientes preguntas se refieren a la dialisis que usted pudo haber tenido.
Dialisis:
D1. ;Usted ha recibido dialisis alguna vez?

O/ Si

~ No (Skip to D2)

( )Nosabe (Skip to D2)

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Dialisis: (continuacion ...)
Dla. ;Qué tipo de dialisis usted us6 mas recientemente:
- Hemodialisis (limpieza de la sangre fuera del cuerpo)

. Dualisis peritoneal (limpieza de la sangre usando su propio tejido corporal dentro del cuerpo)
- No sabe

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Dialisis: (continuacion ...)

D1b. Fecha de Inicio de Dialisis Cronica*:
En caso de hemodidlisis, indique la fecha cuando el paciente comenzé a asistir dos o mas dias a la semana por al menos tres meses. Para la didlisis
peritoneal (PD), indique la fecha cuando el participante comenzo tratamientos 5 o mas dias por semana para al menos de 3 meses. Si desconoce el mes o el
dia, indique el ano. De lo contrario, indiqiue “No sé/No estoy seguro”.

[ 1/[ 1/ ](mm/dd/aaaa)
June

July 2024 August

Sun |[Mon Tue ‘Wed Thu| Fri  Sat

[T 23 [a[5]6]|
7 8B | 9% 101 1213
14 [ 1516 |17 |18 |19 ]| 20
2l | 22|23 |24 |25 (26|27
2812930 |31

()No sé/No estoy seguro

Dlec. ;Usted es actualmente recibiendo la terapia de dialisis programado regularmente?
()si (Skip to E1)
( )No

ONo sabe

| =
Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Dialisis: (continuacion ...)

D2. Durante el iltimo afo, justed ha conversado con el nefrologo o con el proveedor de atencion medica acerca de la dialisis?
(®)Si
( )No (Skip to E1)
 Nosabe (Skip to E1)

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Dialisis: (continuacion ...)
D3. ;Que tipo de dialisis se planifico?
- Hemodialisis (limpieza de la sangre fuera del cuerpo)
| ' Dialisis peritoneal (limpieza de la sangre usando su propio tejido corporal dentro del cuerpo)
~No se ha decidido atn
| ' No sabe

Guardar y terminar después m ENTRAR »




Encuesta de seguimento

Seccion E: Informacion General

1Bl

;Cual es el grado escolar mas alto que usted ha COMPLETADO? Por ejemplo, si usted esta actualmente cursando el 12° grado, debera ingresar "11" o
si usted esta actualmente cursando el 6° grado, debera ingresar "S". Si usted esta un estudiante de segundo aio de la universidad, debera ingresar

"13." Si usted esta completando esta encuesta a nombre del participante que esta cursando el 1° grado, va al kindergarten o todavia no va a la
escuela, debera ingresar "0".

No sabe
Grado escolar: E O

ONO aplica/el nifio tiene menos de 5 afios de edad y no asiste a preescolar/pre-K

I 50%0

Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Informacion General: (continuacion ...)

Las siguientes preguntas son sobre el hogar principal de usted. E1 hogar principal es el hogar del padre/la madre/el tutor en el que usted vive por lo menos
la mitad del tiempo. Si usted no vive con el padre/la madre/el tutor (vive de forma independiente, asiste a la universidad o a un colegio internado, se ha
emancipado, etc.), el hogar principal es el hogar del padre/la madre/el tutor donde usted vivia la mitad del tiempo antes de vivir independientemente.

E2. ;Cuantos adultos viven en el hogar al menos la mitad del tiempo? Un adulto tiene al menos 18 afios de edad. Incluya a todas las personas que tengan al
menos 18 anos de edad, incluyendo hermanos y personas no emparentadas. Incluya a si mismo si tiene 18 afios de edad.

Adultos: E O No sabe

E3. ;Cual es el estado del hogar principal del participante?

() El participante vive con al menos un padre/tutor legal.
(@) El participante ha vivido por su cuenta por menos de 5 aios.

") El participante ha vivido por su cuenta por 5 afios 0 mas

I 560

Guardar y terminar después W

ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Informacion General: (continuacion ...)

E4. ;Cuantos nifios viven en el hogar al menos la mitad del tiempo? Un niflo tiene menos de 18 afios de edad. Incluya a todas las personas
que tengan menos de 18 anos de edad, incluyendo descendencia, hermanos y personas no emparentadas. Incluya mi mismo si usted
tiene menos de 18 afios de edad.

nifios I:l ~No sabe

I =6

Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Informacion General: (continuacion ...)
E6. ;Cual es el estado actual de empleo de usted? (Marque con un circulo "Si", "No", "No aplica(N/A)" o "No sabe" en CADA UNA de las

siguientes).

a. Trabajo de tiempo completo (35 horas 0o mas alasemana) ( Si( No (| N/A | Nosabe

b. Trabajo de tiempo parcial (menos de 35 horas a la semana) ( /Si | No [ N/A [ No sabe

¢. Ingreso por discapacidad _ Si( )No( N/A [ Nosabe

d. Estudiante actualmente matriculado .~ )Si( )No( N/A [ Nosabe

e. Desempleado en busqueda de empleo . )S§( )No| /N/A||l No sabe (Skip o E7)
f. Desempleado y no esta en busqueda de empleo ()S{( )No | )N/A || ) No sabe

1. ;Usted trabaja por cuenta propia? ()Si ()No ( )No sabe

I 620

Guardar y terminar después W ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Informacion General: (continuacion ...)
E7. ;Usted ha comenzado su menstruacion (p. €j. periodo)?
. Si|( No|| Nosabe|| No aplica/soy masculino (Skip to E8)

a. ;Qué edad tenia cuando comenzo su menstruacion?
afios ( )No sabe

Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Informacion General: (continuacion ...)
Recuerde en los tltimos siete (7) dias, y utilice la escala provista para calificar cada uno de los sintomas que sintio.

E8. ;Con cuanta frecuencia usted sintio fatiga mas alla de su control? Nunca ( Raravez ( )Algunas veces (  Con frequencia Siempre
E9. ;Con cuanta frecuencia usted se sentia demasiado cansado para pensar con claridad? Nunca ( jRaravez | ) Algunas veces | ) Con frequencia ( Siempre
E10. Tengo energia Nunca Rara vez Algunas veces Con frequencia Siempre

Recuerde en los ltimos siete (7) dias, incluyendo el dia de hoy, v utilice la escala numeérica (0-10) para describir sus emociones.

E11. Como describiria su calidad de vida general
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Tan mala como pudiera ser Tan buena como pudiera ser

Guardar y terminar después m m



Encuesta de seguimento

Informacion General: (continuacion ...)

E12. En el Gltimo afio, ;justed ha consultado a un proveedor de servicios medicos /nefrologo? (Incluya visitas medicas de rutina, visitas de
enfermedad y visitas a la sala de emergencias. No incluya las ocasiones cuando se quedo hospitalizado toda la noche.

)Si|(@No (Skip to E13)

a. Especifique los motivos por los cuales no ha consultado a un médico/nefrologo.

Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Informacion General: (continuacion ...)

La siguiente pregunta es sobre hospitalizaciones. La hospitalizacion incluye quedarse toda la noche, o ser admitido para algin

procedimiento que toma un dia para llevarse a cabo. Incluya todas las hospitalizaciones médicas y psiquiatricas. Esto no incluye los
tratamientos en la sala de emergencias donde se le da de alta el mismo dia.

E13. En el Gltimo aflo, ;usted ha sido hospitalizado? No incluya estancias de toda la noche en la sala de emergencias.
e S{ No|l Nosabe (Skip to E14)

a. ;Cuantas veces ha sido hospitalizado en el ultimo afio?

Guardar y terminar después « REGRESO ENTRAR »



Encuesta de seguimento

El4. ;Donde ha recibido atencion medica (nombre del participante) durante el pasado afio? Indique si o no en cada uno de los siguiente lugares. Seleccione “Si” o “No” a CADA una
de las siguientes preguntas. ;(nombre del participante) concurrio...

a. a una clinica o centro de atencién médica? @5i ()No
(@Si ()No
@85Si ()No
d. a la sala de emergencias de un hospital? O] Si (Skip to E15)
1. ;Cuantas veces (nombre del participante) ha recibido atencion en una sala de emergencias durante el Gltimo afio?

b. al consultorio privado de un médico?

c. al Departamento para pacientes ambulatorios de un Hospital?

Guardar y terminar después @ ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Informaciéon General: (continuacion ...)

E15. En el tltimo afio, justed ha padecido de infecciones urinarias?
@ Si|()No| ) Nosabe| (Skip to E16)

a. ;Cuantas veces ha padecido de infecciones urinarias en el tltimo afio?

veces O No sabe

E16. ;Usted tiene actualmente algin tipo de seguro meédico o cobertura de gastos médicos? Esto incluye programas de seguros privados y publicos (p. ej. Medicaid, SCHIP o
MCHIP), seguro dental y programas que ayuden a pagar por los medicamentos.

No (Skip to E17Db)

a. Especifique la razon por la cual no cuenta con seguro meédico.

‘ 4

Guardar y terminar después @ ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Informacién General: (continuacion ...)

El7a. ;Cuanto tiempo ha pasado desde que usted dejo de tener CUALQUIER seguro o cobertura médica?
()6 meses 0 menos . _

O Mas de 6 meses, pero no hace mas de | afio Any answer option skips to F1

O Mas de | afio, pero no hace mas de 3 afios

() Mas de 3 ailos

() Nunca ha tenido seguro o cobertura médica

O No sabe

Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Informacion General: (continuacion ...)
E17b. En el tltimo afio, ;justed hubo algin momento cuando no haya tenido NINGUN seguro o cobertura médica?
(@ Si ()No (If “No”, skips to F1)

El7c. En el tltimo afio, ;durante cuanto tiempo usted no tuvo NINGUN seguro o cobertura médica?

I:l Omeses Osemanas Odias

B 5%

Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Seccion F: Historial médico

F1.En el Gltimo afio, ;usted sufri6 de un infarto?
( )Si( No( Nosabe

F2.En el ultimo afio, justed sufrié de una embolia?
Si . No | Nosabe

F3.En el ultimo aio, ;usted fue diagnosticado con angina de pecho (dolor en el pecho relacionado con el corazon)?
Si No No sabe

F4.En el ultimo ano, ;usted fue diagnosticado con ritmo cardiaco rregular)?
Si . No Nosabe

Guardar y terminar después « REGRESO ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Historial médico: (continuacion ...)
El siguiente conjunto de preguntas se refiere a las enfermedades/afecciones que usted puede tener actualmente o
ha desarrollado en el pasado ano.

F5. Durante el pasado afio, un médico o profesional de atencion médica le ha dicho que usted tiene alguna de las
siguientes enfermedades/atecciones? (Seleccione “Si”, “No” o “No s¢” a CADA una de las siguientes preguntas.)

a. Diabetes Mellitus (Diabetes sacarina, alto nivel de azicar en sangre) Si( No ( Nosabe

b. Insuficiencia cardiaca (insuficiencia cardiaca congestiva) Si . No ( Nosabe

c. Eliminacion de calculos renales Si No ( Nosabe

d. Leucemia Si No ( No sabe

e. Linfoma Si No  Nosabe

f. Cancer de piel Si No ( No sabe

g. Otro tipo de cancer Sif No|( /Nosabe| (Skipto F5h)
S1 es otro tipo, por favor especifique:

h. Desorden de ansiedad Si No ( Nosabe

1. Depresion Si No ( Nosabe

Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Seccion G: Medicamentos para la presion arterial
Las siguientes preguntas son referentes a los medicamentos de presion arterial tomados en los dltimos 30 dias.

G1. En los ultimos 30 dias, ;usted ha tomado algin medicamento para la presion arterial?
e Si No No sabe (Skip to H1)

(G2.;Cuantos medicamentos diferentes para la presion arterial usted ha tomado? |:|

Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Medicamentos para la presion arterial (continuacion ...)

Lista de inhibidores ACE Lista de bloqueadores de receptores de angiotensina (angiotensin receptor blockers, ARB)
Benazepril (Lotensin) Candesartan (Atacand)

Captopril (Capoten) Irbesartan (Avapro)

Enalapril (Vasotec) Losartan (Cozaar)

Fosinopril (Monopril) Olmesartan (Benicar)

Lisinopril (Prinivil, Zestril) Telmisartan (Micardis)

Quinapril (Accupril) Valsartan (Diovan)

Ramipril (Altace)

G3.;Usted toma algun ACE/ARB?
(@ Si|( )No | )Nosabe| (Skip to H1)

G4.;Cudntos ACE/ARB toma?

Guardar y terminar después m ENTRAR »



Encuesta de seguimento

Seccion H: Transicion a Cuidado de Adultos
Las siguientes preguntas son referentes a la transicion al proveedor de cuidado para adultos.

Hla.;Usted se ha transferido al cuidado para adultos?
® Si No No sabe|] (END FORM)

H1b.;Usted se ha transferido al cuidado para adultos en el afio pasado?
e Si|( No| Nosabe] (END FORM)

H2.Utilice una escala del 1-5, donde el 1 es malo, y el 5 es excelente, y califique la transicion de cuidados pediatricos a cuidados para adultos.
1 (@2 3 4 5
Malo/Dificil Excelente/Facil

a. Si la calificacion es menor o igual a 2, especifique los motivos por los que considera que la transicion fue mala/dificil.

e

Guardar y terminar después « REGRESO ENTRAR »



On this Confirmation Page, the participant can update their response to any question. They can
check the box to the left of the question they want to change and then click “ACTUALIZACION:”

Pagina confirmatoria

Por favor revisar TODAS sus respuestas antes de hacer clic "SOMETER". Al hacer clic de someter, usted reconoce que usted respondio a las preguntas

francamente y lo mejor que puedo. No remuneraremos a los participantes que proporcionan a falsas respuestas sabiendas.

Si usted quisiera cambiar cualquiera de sus respuestas, sirvase marcar la caja a la izquierda de las preguntas que usted desea cambiar y haga clic donde dice
"ACTUALIZACION". Después que usted hace clic de actualizacion, usted podra cambiar la respuesta de la pregunta que usted selecciono.

Seccion A

Al. Cual es tu peso actual? 120 libras

=2, Cual es su altura / estatura actual? 5 pies 4 pulgadas
[ A3. Autoinforme de creatinine sérica (SCr): No sabe

(] A4, ¢ Usted esta anémic actualmente? Si

(] Ada. Autoinforme de hemoglobina (Hgb): No sabe

(] Adb. Hematocrito de autoinforme (HCT): No sabe

Seccion B: Trasplante

(] BI. ¢ Usted fuvo algln trasplante de riiion? No

(] B2. En este ultimo aiio, ;ha hablado acerca de un trasplante de riflon con su nefrélogo o con el proveedor de atencion médica? No
Seccion C: Medicamentos relacionados con el trasplante

[ Cl. ¢(En los ultimos 30 dias, usted ha tomado alguno de los siguientes medicamentos relacionados con el trasplante (tales como Azatioprina (Imuran),
Ciclosporina (Sandimmune, Neoral), Micofenolato de mofetilo (Cellcept), Tacrolimus, (FK506, Prograf), Trimetoprima-Sulfametoxazol (Bactrim,
Sulfatrim, Septra), Prednisona, Metilprednisolona)) para el tratamiento de su trasplante renal? Si

[ ] Cla. ¢ Usted ha tomado Azatioprina (Imuran)? No

(J Clb. ; Usted ha tomado Ciclosporina (Gengraf, Neoral, Sandimmune)? No
(] Cle. ¢ Usted ha tomado Micofenolato de mofetilo (Cellcept, Myfortic)? No
[JCld. ;Usted ha tomado Prednisona, Prednisolona o Metilprednisolona? No
M Cla TTetad ha tamada Ranamuein? Na

m ACTUALIZACION »




If the participant does not want to change any responses, they can move forward with submitting
the survey responses by clicking “SOMETER”:

Seccion G: Medicamentos para la presion arterial
[ Gl En los iltimos 30 dias, ;usted ha tomado algin medicamento para la presion arterial? No

(]G ;Cuantos medicamentos diferentes para la presion arterial usted ha tomado?

Seccion H: Transicion a Cuidado de Adultos

(] Hia. ;Usted se ha transferido al cuidado para adultos? Si

[ ] Hib. (Usted se ha transferido al cuidado para adultos en el afio pasado? Si

[ m2. Utilice una escala del 1-5, donde el 1 es malo. y el 5 es excelente, y califique la transicién de cuidados pediatricos a cuidados para adultos. 1
) m2. a. Si la calificacion es menor o igual a 2, especifique los motivos por los que considera que la transicion fue mala/dificil. H2a text field

| « REGRESO| SOMETER »




The participant will see this page after they submit their completed survey:

g[éED Encuesta de seguimiento sobre nefropatia cronica en nifios

Gracias por completar esta encuesta. Usted sera remunerado por su
tiempo. jApreciamos enormemente su participacion!

iGracias nuevamente!




The participant will see this page if they click on “Guardar y terminar después” at any point
during the survey:

@éED Encuesta de seguimiento sobre nefropatia cronica en nifios

Incompleto

Le agradecemos el tiempo dedicado a responde la encuesta. Su registro no ha sido
actualizado.

Cuando este listo para completar la encuesta, por favor teclee el vinculo que se le envio a
usted.

SALIDA



