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National Institutes of Health, National Center for Advancing Translational Sciences - Office of Rare Diseases Research and National Human Genome Research Institute
Genetic and Rare Diseases (GARD) Information Center
Customer Satisfaction Survey

n del Genoma Humano

n de Enfermedades Raras y El Instituto Nacional de Investiga:
glés)

Institutos Nacionales de Ia Salud, Centro Nacional pars &l Avance de las Ciencias Aplicadas (NCATS) - La Oficina de Investiga
El Centro de Informacian sobre Enfermedades Genéticas y Raras (GARD por sus siglas en
su Servicio de Encuesta de Satisfaccion del Cliente

BURDEN DISCLOSURE STATEMENT:

Bublic reporting burden for this collection of information is estimated to average 10 minutes per response, including the time for reviewing instructions, searching existing data sources, gathering and maintaining the data
needed, and completing and revieving the collection of information. An agency may not conduct or sponsor, and a person is not required to respond to, a collection of information unless it displays a currently valid OMB
control number. Send comments regarding this burden estimate or any other aspect of this collection of information, including suggestions for reducing this burden, to: NIH, Project Clearance Branch, 6705 Rockledge Drive,
MSC 7974, Bethesds, MD 20892-7974, ATTN: PRA (0925-0648). Do nok return the completed form to this address.

Clausula de divulgacién de la responsabilidad
Segun los reportes del piblica para camplatar esta racopilacién de informacién se estima un sromdio de 10 minutos por raspussta. incluyenda el tiemao pars revisar las instrucciones, buscar las fusntes de datas
existentes, compilar y guardar los datos ¥ v revisar |a recopilacién de informacian. Una agencia no tiene la obligacién ds realizar o de patrocinar una recopilacién de informacién y ningun individuo esté
obligado a responder a una recopilacion de informacidn, s menos qus ssta posea un numero de control valido de s Oficing de Gerancia v Presupuesto (Office of Management and Budgst - OME, por sus siglas). Envie sus
comentarios sobre =l estimado dsl promedio ds tiempo necesario para |as respusstas o sobre cualquier otro sspecto de esta recopilacién de informacién, incluyendo sugerancias para reducir s responsabilidad del publico =:
MIH, Project Clearance Eranch, 6705 Rockledge Drive, MSC 7974, Bethesda, MD 20892-7974, ATTN: PRA (0925-0648). No envie por el correo 3 esta direccidn el formulario completado.

Plesse sslect your praferred languags:
Por favor seleccions su lenguaje preferido:

® English/Inglés
Spanish/Espadcl

NEXT

Progress
0%

1f you experience any technical issues accessing this survey or wish to withdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk st 1-888-205-2311 Monday-Friday, Sam-8pm
EST or email GARDINFORNIH.GOV.

U.S. Department of Health & Human Services
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Oftice of Rare Disoases Research
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Institutos Nacionales de la Salud, Centro Nacional para el Avance de las Ciencias Aplicadas (NCATS) - La Oficina de Investigacion de Enfermedades Raras y El Instituta Nacional de Investigacién del Genoma Humano
El Centro de Informacién sobre Enfermedades Genéticas y Raras (GARD por sus siglas en inglés;
su Servicio de Encuesta de Satisfaccion del Cliente

ar nuestro servicio para satisfacer mejor las necesidades de nuestro piblico. No

aue obtuvimos en esta encuesta nos ayudars a mej

Agradecen su participacién en la Encuesta de Satisfaccién del Cliente. La informac

hay id P en sus ala Sus serén confid
INSTRUCCIOMES

Por favor lea las sigui i iones antes de Ia

AVANZAR:

Clique en el botdn SIGUIENTE situado en la parte inferior de la pdgina para salvar sus respuestas y continuar a la siguiente pdgina.

RETROCEDE
Utilice el botén ANTERIOR en |a parte inferior de |a pagina para ver sus respuestas en |la pagina anterior. Usted puede cambiar sus respuestas previas.

No utilice el botén de retorno de su navegador para regrasar a la pagina anterior.Utilizando =l botén de RETORNO de su navegador pusds resultar en que usted salga de |a encuesta y que se pierdén sus respuestas.

Si usted tiene alguna pregunta sobre esta Encuesta de Satisfaccién del Cliente del Centro de Informacién GARD, por faver péngase en contacto con el Centro de Informacion GARD y llame el nimero 1-888-205-2311 de
lunes a viernes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie un co o electronico al Centro de Informacion de GARD GARDINFO@NIH.GOV.

de Asistencia de ICF y llame al nimero 1-301-407-6652..

Si usted tiene cualquier problema tecnico al realizar esta encuesta, por favor péngase en contacto con el Servi

NEXT

PREVIOUS

Progress
L EE

5i usted tiene cuzlquier problema tecnice =l reslizar ests encuests, por favor pengase en contacte con el Servicio de Asistencia de ICF y llame al numars 1-301-407-6652. 5 usted tiene una pregunts
especifica sobre la encuesta, por faver pongase el contacto con el Centro de Informacion de GARD llamando el numero 1-888-205-2211 de lunes a viernes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie el
correo electronico al Centro de Informacion de GARD GARDINFO@NIH.GOV.
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Iments se enteré del Centro de Informacién GARD? (seleccione una opcidn)

éCémo usted ini

Mecanismos de bisqueda de | red (=.q.. Google, Yahoo, stc.)
Sitio en |z red de |a Oficina de Investigacién de Enfermedades Raras (ORDR)

Sitia en la red del Instituto Nacional de Investigacidn del Genoma Humana (NHGRI)
Otros sitios en la red (especifique)

Parientes

Amigos o colsgas de trabajo

Srovesdor ds ssrvicios de salud

Congresos o Reuniones (especifigus)

Organizacionss (especifiqus)

Medios de comunicacidn (revistas, periédicos, televizisn, radic)
Otros (especifique) i_‘_L

¢Cudntss veces utilizé el Centro de Informacién GARD para obtener informacién en el afio 20137

—

iCuZntss veces hs utilizade =l Centro de Informacién GARD ustsd para obtensr infermacién =n el sfio 2014, incluysnde su intente mis recisnts?
NEXT

PREVIOUS

Prograss
16%

Si usted tiene cualquier problema tecnico al realizsr ests encuests, por favor pongase en contacto con &l Servicio de Asistencis de ICF v llsme al numers 1-301-407-6552. Si usted tiene una pregunta
espacifics sobre |2 encussta, por faver pongase | contacto con &l Centro de Informacion de GARD llamando el numero 1-888-205-2311 da lunes a viernes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie =l
correo electronico &l Centre de Informacion de GARD GARDINFO@MIH.GOV.

U.S. Department of Health & Human Services

for Advancing T
Mice of Rare Diseases Research
National Institutes of Health Mational Human Genorme Research Inséitute
Turning Drscovery Into Health Education and Communtty involvement Branch
Las siguientes preg se refieren a su experiencia mas reciente con el Centro de Informacién GARD (por ejemplo, Q&A la pagina en la red de preguntas y respuestas, contacto con un especialista en informacién del

Centro de Informacién GARD través del correo electrénico, teléfono, fax, etc.).

Con cudl de las siguientes opciones usted se identifica mejor como usuario en su experiencia mas reciente para obtener informacisn del Centro de informacion GARD? (seleccione una opeidn)

Pacienta

Parients o amigo del pacients

Médicos

Enfermero (3)

Consejero (a) de Gendtica

Otro tipo de provesdor de |z salud o de profesional de |z salud (especifiguel [
Investigadar/ Cientifico

Periodista/Profesional de Medios de Comunicacién

Maestro o Profesor/Educador

Estudiante

Otro (especifique)

iQué tipe de informacion estaba tratande de obtener usted? (seleccions todss les opriones que s= spliquen)

Tratamientes alternativos

Diagnéstico de los sintomas

Profesional

Recomendaciones para servicios de genética
Examenes Clinicos/Genéticos

Seguro/ Rembolso

Organizaciones de defensa de pacientes
Legal/Financiera

Prusbas de deteccién pars recién nascidos
Remisiones para médicos

Estudios de investigacién/ Estudios clinicos
Informacién especifics acerca una enfermedad o condicion
Tratamiento/Cuidades médicos

spacifique) (especifique) |

Usted tratd de obtener informacidn de otra fuente antes de utilizar el Centro de Informacidn GARD? (seleccione uns opcidn)

Si
Ho

NEXT

PREVIOUS

Brograss

| EEES

Si usted ti=ne cualquier problema tecnice al realizar esta encuesta, por faver pongase en contacto con el Servicia de Asistencia de ICF y llame al numera 1-301-407-8652. Si usted tiene una pregunta
espacifics sobre |2 encuests, por faver pongase el contacto con &l Cantro de Informacion de GARD llamando =l numero 1-888-205-2311 de lunes = viernes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie &l
correo electronico al Centro de Informzcion de GARD GARDINFO@NIH.GOY.
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Qué otros servicios usted utilizé antes de utilizar el Cantre de Informacién GARD? (seleccions tedss las que apliquen)

Sitios =n |a red especifigus)

Organizaciones (especifigue) |

Médicos, enfermeras u otros profesionsles o proveadores de salud
Conssjero (2) genétics

Pariente/Amigo/Celegs
Otros (especifique)
De forma general, ccdmo cataloga su nivel de satisfaccién con | informacin que ha recibido de esas fuentes? (seleccione una speidn)

Completamente insatisfecho
Més o menos insatisfecho
Indiferantes

Mas o menes satisfecho
Completamente satisfecho

cPor qué usted dacidi utilizar el Centro de Informacién GARD después da investigar/cbtener informacién de otras fuentes? (seleccions todas las opciones que se spliqusn)

Para obtener mas informacidn
Para obtensr informacién més detalladas sobre un ssunto sspecifico (=.g.. opciones de tratamiento, centros de exémanes disgnésticos)
Para obtener informacién sobre otros asuntes

Para hablar o ponerme en contacto con un especialista en informacidn

Otros (especifique)

NEXT

PREVIOUS

Progrezz
|__EELD

Si usted tiene cuslguier problemsa tecnico al realizar esta encuesta, por favor pongase en contacto con el Servicio de Asistencia de ICF y llame al numero 1-301-407-8652. Si usted tiene una pregunta
especifica sobre |z encuests, por favor pangase el contacto con el Centra de Informacion de GARD llamando el numero 1-888-205-2311 de lunes = viernes, de 12,00 pm - 6:00 pm EST o envie
correo electronice al Centro de Informacion de GARD GARDINFO@NIH.GOV.

U.8. Depariment of Health & Human Services

National Center for Advancing Transiational Research

Oftice of Rare Diseases Research
National Institutes of Health National Human Genoms Research Institute

Turning Discovery Into Heaith Education and Community Involvement Branch

cUsted revisd las paginas de preguntas y respuestas a Q&A del sitio en |a red del Centro de Informacién GARD para conseguir la informacién que buscaba? (seleccione uns opcidn)

NEXT

PREVIOUS

Progress
33%

Si usted tiene cualquier problemz tecnico al realizar esta encuesta, por faver pongase en contacto con el Servicio de Asistencia de ICF y llame al numero 1-301-407-6652. Si usted tiene una pregunta
espedificz sobre |a encuesta, por favor pongase el contacto con el Centro de Informacion de GARD llamzndo el numero 1-888-205-2311 de lunes a viernes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie el
correo electronico =l Centre de Informacion de GARD GARDINFO@HIH.GOV.

Dapartment of Health & Human Services

MNational Center far Advancing Transiational Research

Office of Rare Diseases Research
National Institutes of Health National Human Gename Research Instilute

Turning Discovery Into Health Education and Communtty fnvolvement Branch

£Cémo usted obtuvd |z informacién que estaba buscando en el Centro de Informacién GARD? (seleccione uns opeidn)

Reecibi |2 respuesta = través de coreo alectrénico después de enviar una sumisién de correo slectrénico localizada en el sitic d= GARD en |s rad.
Recibi una respuests s través de correo electrénico despuds de envisr un correo electrénico 3 GARD.

Hable con un especialista en informacién de GARD.

Recibi una carta = través del correo regular o de fax.

Recibi una respuesta a través de TTY (teletipo, un dispositive utilizade para ayudar a las personas sordas = comunicarse).

NEXT

PREVIOUS

Progress
[ B

Si usted tiene cualquier problema tecnico al realizar ests encuesta, por favor pongase en contacto con el Servicio de Asistencia de ICF y llame al numero 1-301-407-6652. Si usted tiene una pregunta
espedificz sobre la encuesta, por favor pangase el contacto con el Centro de Informacion de GARD llzmando el numero 1-888-205-2311 de lunes 3 viernes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie el
correo electronico al Centro de Informzcion de GARD GARDINFO@MNIH.GOV.
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Por favor diganos lo que usted piensa sobre |a informacién que fue proporcionada en las paginas de Preguntas y Respuestas Q&A del Centro de Informacidn GARD. (seleccione
una respuesta para cada enunciado) La informacién

Ni de acuerdo ni en Totalmente de

En desacuerdo Muy de acuerdo
desacuerdo acuerdo

.respondié mi (s) pregunta (s).

..me proporciond informacién adicional

..me proporciond informacion dtil.

..me proporciond informacién confiable.

..me proporciond lo que necesitaba.

.fue adecuada a mi situacién personal.

..fue facil de leer.

fue facil de entender.

tenia informacion suficiente

fue facil de navegar.

¢Usted se comunicé con el Centro de Informacion GARD, ademds de leer las Preguntas y Respuestas Q&A? (seleccione una opcion)

No

Si, yo someti un formulario de correo electrénico localizado en el sitio del Centro de Informaci6n de GARD.
Si, yo envié un correo electrénico.

Si, yo llame y hable con un especialista en informacion del Centro de Informacion GARD.

Si, yo envié una carta a través del correo regular @ envié un fax.

NEXT

5 PREVIOUS

Progress

N 0%

Si usted tiene cualquier problema tecnico al realizar esta encuesta, por favor pongase en contacto con el Servicio de Asistencia de ICF y llame al numero
1-301-407-6652 (. Si usted tiene una pregunta especifica sobre la encuesta, por favor pongase el contacto con el Centro de Informacion de GARD llamando el
numero 1-888-205-2311t» de lunes a viernes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie el correo electronico al Centro de Informacion de GARD
GARDINFQ@NIH.GOV.

m) National Institutes of Health
Turming Discovery into Healt

Por favor, diganos lo que piensa de |z informacién que recibid por teléfono. (s
El especialista en informacién...

ne una respuests pars cads sfirmacidn)

Ni de acuerde ni Totalmente de

En desacuardo Muy de acuerdo
en desacuerdo acusrdo

.respondié mi [

) pregunta (s)

.= properdiens informacionss adicionales.

me proporcions informacion util.

me proporcions informacion confisble.

...me propercions o que necesitaba.

...fus adecuads a mi situscién personal.

.me preperdions informacién facil de entender.

me proporcions una cantidad suficiente de inform

...era informativa.

fue colocads de forma delicada y sensible.

NEXT

PREVIOUS

Prograss
s6%

Si usted tiene cuslguier problema tecnico al realizar ests encussta, por faver pongase en contacto con &l Servicio de Asistencis de ICF y llame =l numere 1-301-407-6652. Si usted tiene una pregunta
especifica sobre |z encuesta, por faver pongase &l contacto con el Centre de Informacion de GARD llamande &l numerc 1-888-205-2311 de lunes = visrnas, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie &l
carreo electronica al Centre de Informacion de GARD GARDINFOBHNIH.GOY.
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Por favor, diganos lo que piensa acerca de s informacién que ha
La informaci

racibido en |a respuests. (seleccions una respuests pars cads afirmacidn)

Totalmente de
acuerde

Ni de acuerdo ni

= Muy d= acusrde.
=n

En deszcusrdo

raspondis mi (s) pregunta (s).

me proporciond infarmacién adicional.

..Mz proparcions informacién util.

...me proparcions informacién confisble.

...me proporcions lo que necesitaba.

ue adecuada = mi situscién personal.

ue facil de leer.

...fue facil de entender.

...teniz informacién suficisnts.

...fue facil de navegar.

..fue enviada dentro de un limite de tiempo razonable.

Progress
58%

Si usted tiene cualguier problema tecnico al rezlizar esta encuesta, por favor pongase en contacto con el Servicio de Asistencia de ICF y llame al numero 1-301-407-6552. Si usted tiene una pregunts
especificz sobre la encuests, por faver pongase el contacto con el Centro de Informacion de GARD llamando el numero 1-888-205-2311 de lunes a viernes, de 12:00 pm - §:00 pm EST o envie el
correo electronico al Centro de Informacion de GARD GARDINFO@HIH.GOV.

ational Institutes of Health
Tuming Discovery Into Haaith

National Center for Advancing Transiational Resedrch
are Disoases Aesoarch

Office of

Mational Human Genome Research Institute

n and Community Involvement Brar

iCusles son sus planes con |s informacidn que recibis del Centro de Informacidn GARD? (seleccione todss las spciones que se spliguen)

Revisarla. pero no hacer nads mas.

Pl

Entrar en contacto con los individues y/u or

qus fusren identif

Cemgartir |a informacién con mi (s) provesder (ss) de servicos de sslud.

Compartir s informacién con mi (s) pacients (s).

Compartir la infarmacién con parientes o amigos.
Otras (especifigue)

En general, éCusl es su nivel de satisfaccién con el Centro de Informacién GARD? (seleccions uns opcién)

Completamente insatisfecho
Mis o menos insatisfecho
Indiferente

Mis o menos satisfecho
Complatamente =atisfacho

Cusl es |s probabilidad de que usted utilice =n =l futuro =l Cantre de Informacién GARD si usted tiene una pregunts relacionada con una

Minguna
Poce probablemente
Muy probablemente
Definitivamente

enfarmedad genética o rara? (ssleccions una opeién)

Por faver proporcione cuslquisr sugestisn que ustsd crea que nos pusde ayudar s majorar |a informacién que usted recibié del Centro de Informacién GARD.

)

Por faver déjanes saber cuslquier otre comentaric adicionsl sobre =l Cantro de Infermacién GARD.

NEXT

PREVIOUS

Progress
s

Si usted tiene cualquier problama tecnico al realizar st encuests, por faver pongase en contacts con &l Servicio de Asistencia de ICF y llame al numero 1-301-407-6652. Si usted tiene una pregunta

espacifica sobre |2 encuests, por faver pongase el contacto con =l Centre de Informacion de GARD llamando &l numero 1-888-205-2311 de lunes 2 viernas, de 12:00 pm -

0 pm EST o envie =l

correo electronice al Centro de Informacion de GARD GARDINFORNIH.GOV.




National Genter for Advancing Transiational Research
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Nos gustaria saber un poco mas acerca de las personas como usted, que utilizan el Centro de Informacién GARD para que podamos satisfacer mejor sus necesidades.

iVive usted actualmente en los Estados Unidos? (seleccisne una opcidn)

Si (Especifique el estado donde vive) [
No (Especifique el pais de su residendia) [

iCu3l de las siguientes opciones describe mejor la zona donde usted vive? (seleccions uns opcidn)

Urbana
Suburbana
Rural

£Qué idioma prafiare hablar? (seleccions uns epcién)

Inglés
Espaicl

Otro (espacifique) [
£Qué idioma prefiere para sus respuestas por escrito? (seleccions una opcidn)

Inglés
Espafiol

Otro (especifiqus)
iCudl es su génaro? (seleccione una opcin)

Femanino
Masculing

<Cudl es su edad? (seleccions uns opcidn)

20 afios o menos
21-30 afios
31-40 afios
41-50 zfies
51-60 afios
61-70 afios

71 afios o mas

<Cudl es el nivel mas alto de educacién que ha completade? (seleccions una opcidn)

Educacién primaria
Educacién secundaria incomplata

Educacién secundaria o equivalente

alguna educacién universitaria, sin diploma
Educacién post-secundaria, sin diploma.
Diplomade
Licenciado
Maestria
Doctorado o

ulo profesional
4Cual es su origen &tnica? (seleccions una opcidn)

Hispano o Lating
Ho Hispano o Lating

4Cual es su raza? (seleccions todss lss opriones que se spliquen)
| Indigena Americano o Nativo de Alaska
| Asiadtica
Negra o Africo-Americana

Native d= Hawdi o de otras Islas del Pacifico
Elznca

NEXT

PREVIOUS.

Progress
75%

Si usted tiene cualquier problema tscnico al realizar esta encuesta, por favor pongase en contacto con &l Servicio de Asistencia de ICF y llame al numero 1-301-407-6552. Si usted tiene una pregunts
espacifica sobre |2 encuests, por favor pongase el contacto con &l Centro de Informacion de GARD llamande &l numerc 1-888-205-2311 de lunes a viernes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o anvie &l
correo electronice al Centro de Infarmacion de GARD GARDINFO@NIH.GOV.

U.S. Depariment of Health & Human Services

National Center for Advancing Translational Resaarch
Office of Rare Diseases Research

National Institutes of Health National Human Genome Research Instiute

Tuming Discovery into Hoalth Education and Community Involvemant Branch

Gracias por su tiempae. Si usted tiene alguna pregunta sobre esta encuesta, por faver péngase en contacto con el Servico de Asistencia y llamé el nimero: 1-888-205-2311 o envie un correo electrénico al Centro de
Informacién de GARD: CenterIHFO@NIH.GOV.

Brogress
100%

5i usted tene cualguier problema tecnico al realizar esta encuesta, por favor pongase en contacto con el Servidio de Asistencia de ICF y llame sl numerc 1-301-407-6652. Si usted tiene una pregunts
especifica sobre |a encuesta, por favor pongase el contacto con el Centro de Informacion de GARD llamando el numero 1-888-205-2311 de lunes a viernes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie el
correo electronico al Centre de Informacion de GARD GARDINFO@NIH.GOV.




