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Nasons Coner o Advancing Trarsatonal Research

Offce of Raro Disousos osowrch
National Institutes of Health NatonalHuman Ganomo Reseach nstte
Tuming Discovey o Hesn Educaton and Commanty IvovermentBranch

Where did you do your research/get your information bafore using the GARD Information Center? (sslect 3l that 3pply)

) Website (specify)
 Organization (specify)
Bhysician, nurss, or other health cars providsr/professions]
Ganatic counzalor
) Family member/friandco-verksr/colleague.
* Other (speciy)

Overall, how satisfied were you vith the information you recsived from those sources? (sslect one)

© ot st sl satizfied
© Somavhat dissatizfied

© Naither satisfiad nor dissatisfisd
© Somavhat satizfied

© Complately satisfied

Why did you use the GARD Information Cantar after ressarching your question/gstting information from othr sources? (sslect ail that 3pply)
" For mors infarmation

e
5 For more in-dapth information about a specifc topic (<.9., treatment options, tasting canters)
 For differant information than 1 alrsady had

e
e

o talk to 2n information spacislist
 Other (speciy)

wer

pRevious

progress
| __E:

1f you experience any tachnical issues accassing this survey or wish to vithdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk st 1-888-205-2311 Monday-Friday, 9am-8pm
EST or email GARDINFOBNIH.GOV.
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Did you revisw 3 QBA on the the GARD Information Cantar websits to gat information you wers looking for? (sslect ons)

O ves
© No.

wer

pRevious

progress
Ity

1f you experience any tachnical issues accassing this survey or wish to vithdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk st 1-888-205-2311 Monday-Friday, 9am-8pm
EST or email GARDINFOBNIH.GOV.
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U.S. Department of Health & Human Services

National Center for Advancing Translational Research

_ ) Offce of Rare Diseases Fesearch
|5 B) National Institutes of Health National Human Genome Research Insifute.
TumingDiscover o Hoath Education and Commnity Ivolement Branch

How did you get the information you were looking for from the GARD Information Center? (select one)

© Ireceived a response by email after submitting the online email form located on the GARD website.
© Ireceived a response by email after submitting a general email to GARD.

© Ispoke to a GARD information specialist.

© Ireceived a letter by regular mail or fax.

© Ireceived a response by TTY (telecommunication device for the deaf).

NexT

PREVIOUS

Progress

[___Eu%

1F you experience any technical issues accessing this survey or wish to withdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk at 1-888-205-2311
Monday-Friday, 9am-8pm EST or email GARDINFO@NIH.GOV.
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Blease tall us what you think about the information you vers providad on the the GARD Information Canter QBA. (sslect one answer for asch statement)
The information...

[iot =t il someviat]_ Yor T completaly

~2nsversd my question(s).

~—gave me new information.

~—gave me ussful information.

~—gave me information 1 could trust.

et my nesds.

—vms naht for my parsanal
Situation.

e right for my reading level

vas sasy to understand.

——ad the right amount of
information.

vas sasy to go through.

Did you contact the GARD Information Center in addition to revieving = QUA? (selsct ons)

e
Yes, I submitted the online email form located on the the GARD Information Canter vebsite.
Yes. I sent 2 general email.

ez, 1 called and 2poke o = the GARD Information Cantar information spacialist.

Yes. 1 sent 3 latter by ragular mall or fax.

wer

pRevious

progress
o

1f you experience any tachnical issues accassing this survey or wish to vithdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk st 1-888-205-2311 Monday-Friday, 9am-8pm
EST or email GARDINFOBNIH.GOV.
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Blease tall us what you think about the information you recsived over the phone. (sslect one answer for esch statement)
The information specialist..

ok st 21 | Somevhat [Very much] Completal

~2nsversd my question(s).

- gave new information.

~—gave useful information.

" gave information I could trust.

—5ave iformation that mat my nesd.

.gave information right for my personal
Situation.

5ve information that vaz sasy to
understand.

——.gave the right amount of information.

vms mfarmative.

vms sensitive to my nasds

wer

pRevious

progress
23

1f you experience any tachnical issues accassing this survey or wish to vithdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk st 1-888-205-2311 Monday-Friday, 9am-8pm
EST or email GARDINFOBNIH.GOV.
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Blesse tall us what you think about the information you recsived in the response. (select one answer for asch statement)
The information...

[iot =t il someviat]_ Yor T completaly

~2nsversd my question(s).

~—gave me new information.

~—gave me ussful information.

~—gave me information 1 could trust.

et my nesds.

—vms naht for my parsanal
Situation.

e right for my reading level

vas sasy to understand.

——ad the right amount of
information.

vas sasy to go through.

—came vithin = ressonable time.

wer

pRevious

progress
23

1f you experience any tachnical issues accassing this survey or wish to vithdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk st 1-888-205-2311 Monday-Friday, 9am-8pm
EST or email GARDINFOBNIH.GOV.
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What did or do you plan to do vith tha information you recsived from the GARD Information Canter? (select 31l that 3pply)

 Review it, but do not da anything slss vith it.
) Maks contact vith individuals and/or organizations identified.
) Share the information vith my health care provider(s).
 Shars the information vith my patient(=).

 Shars the information vith family mambers or frisnds.
* Other (speciy)

Overall, how satisfisd were you vith the GARD Information Cantar? (select one)

© ot st sl satizfied
© Somevhat dissatizfied

© Naither satisfiad nor dissatisfisd
© Somavhat satizfied

© Complately satisfied

How likely are you to use the GARD Information Canter again if you had a question ralated to a genetic or rare dissase? (select one)

ot =t sl
Unliiely.
Likely
Definitaly

o000
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Plezse provide any suggsstions that you feel vould improve the information you raceivad from the GARD Information Center.

Flease provide any additional comments about the GARD Information Canter.

wer

progress
L[

1f you experience any tachnical issues accassing this survey or wish to vithdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk st 1-888-205-2311 Monday-Friday, 9am-8pm
EST or email GARDINFOBNIH.GOV.
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Tuming icovery It Hest Educaton and Commanty IvovermentBranch

We'd ke to know a little more about the individuals like you who use the GARD Information Center so that we can better mest your needs.
Do you currantly reside in the United States? (sslect one)

© ves (specify state)
© Mo (spacify country vhare you reside)
Which of the following best describes the area you live in? (sslect one)

© urban
© Suburban
© Rursl

What language do you prefer to spaak? (select one)

© English
© spanish

© Othar (specify)

What language do you prafer for uritten matarisls? (select one)

© English
© spanish

© Othar (specify)
What is your gender? (select one)

© Famale
© male
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What is your age? (sslect one)

20 or undar
2130
31-40
4150
sig0
€170

73 or ovar

What is the highest level of sducation you have completad? (select one)

Less than high school
‘Some high school

High school diploma or squivalent
Some college, no degras
Bostsecondary non-degree avard
Aszociste's dagres

Eachelors degras

Master's Degrae

Doctoral or professional degree.

Wht is your sthnicity? (sslect one)

Hispanic or Latino
Nt Hispanic or Latino

What is your race? (select sl that spply)

Amrican Indian or Alaska Native
Asian

Elack or African American

Native Havaian or Othar Pacific Islandar
white

wer

pRevious

progress
L&

1f you experience any technical issuss ac:

ing this survey or vish to vithdrav from this study, pless contact the ICF Intemations| dadicated Help Dask st 1-888-205-2311 Monday-Fridsy, Sam-gpm
EST or email GARDINFOBNIH.GOV.
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Thank you for your time today. If you have any questions about this survey, pleass contact the Help Desk at 1-383-205-2311 or the GARD Information CenterINFO@NIH.GOV.

progress
I 005

1f you experience any tachnical issues accassing this survey or wish to vithdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk st 1-888-205-2311 Monday-Friday, 9am-8pm
EST or email GARDINFOBNIH.GOV.




image17.tmp
5. Dopartment of Health & Human Sarvicos

Nasons Coner o Advancing Trarsatonal Research

Offco of Raro Disoasos osanrch
National Institutes of Health NatonalHuman Ganomo Reseach nstte
Tuming Discovey o Hesn Educaton and Commanty IvovermentBranch

Institutos Nacionales de la Salud, Centro Nacional para el Avance de las Ciencias Aplicadas (NCATS) - La Oficina de Investigacisn de Enfermedades Raras y El Instituto Nacional de Investigacién del Genoma Humano
El Centro de Informacién sobre Enfermedades Gendticas y Raras (GARD por sus siglas en inglés)
‘su Servicio de Encuesta de Satisfaccion del Cliente

Agradecen su participacién en la Encuesta de Satisfaccién del Cliente. La informacién que obtuvimos en esta encuesta nos ayudard a mejorar nuestro servicio para satisfacer mejor las necesidades de nuestro pablico. No
hay identificadores personales en sus respuestas a la encuesta. Sus respuestas serén confidenciales.

INSTRUCCIONES

Por favor lea las siguientes instrucciones antes de comenzar la encuesta.

AvANZAr
Cliaus =n el botén SIGUIENTE situado en la parte inferior de Ia pagina pars salvar sus respusstss y continuar |2 siguisnts pagina.

RETROCEDER:
Utlics el boton ANTERIOR =n 2 parte infarior d |2 pagina pars ver sus respusstss en la pégina anterior. Usted pusds cambiar sus respusstss praviss.

No utilics el botn de retorno de su navegador para regresar a la pigina anterior.Utiizando el botén de RETORNO de su navegador puede resultar en que usted salga de I encuesta y que se pierdén sus respuestas.

i usted tiene alguna pregunta sobre esta Encuesta de Satisfaccién del Cliente del Centro de Informacién GARD, por favor péngase en contacto con ol Centro de Informacisn GARD y llame el nimero 1-333-205-2311 de
lunes 3 viernes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie un correo electrénico al Centro de Informacisn de GARD GARDINFO@NIH.COV.

Siusted tiene cualquier problema tecnico al realizar esta encussta, por favor pingase en contacto con ol Servicio de Asistencia de ICF y llame al némero 1-301-407-6652..

wer

pRevious

Brogress
| 50

i usted tians cuslauier problams tacnico sl reslizar sts encussta, por favor pongase an contacto con | Servicie de Asistencis de ICF y llam sl numers 1-301-407-6552. Si ustad tiens una pregunts
‘szpaciica sobr |a ancussts, por favor pangase sl contacts con sl Cantro 22 Informacion da GARD llamando &l numaro 1-858-205-2311 d lunes = viemas, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o anvie &l
orreo slactronico sl Cantro da Informacion 42 GARD GARDINEOBIIH.GOV.




image18.tmp
Nasons Coner o Advancing Trarsatonal Research

Offce of Raro Disousos osowrch
National Institutes of Health NatonalHuman Ganomo Reseach nstte
Tuming icovery It Hest Educaton and Commanty IvovermentBranch

&C6mo usted inicialmente s enters del Centro de Informacién GARD? (seleccione una opcidn)

Macanismos de busquads de Is red (2.9, Googls, Yahoo, ste)
Sitio en la red de la Oficina de Investigacion de Enfermedades Raras (ORDR)

Sitio =n 12 rad dal Instituto iacional da Invastigacién del Ganoms Humane (NHGRI)
Otros sitios an I rad (sspacifigus)

parientes
Amigos o colegas da trabajo
Brovasdor de servicios da salud

Comsresos o Reunionss (@«ﬁv,_“dl_—
‘Organizaciones (especifique)

Madios de comunicscion (revistaz, periédicos, telavsién, racic)
Otros (especifigue)

Cudntas vecss utilizs al Centro de Informacién GARD para obtener informacién en ol afo 20137

—

Cudntas vecss ha utilizado el Centro de Informacién GARD usted para obtener informacién en ol afio 2014, incluyendo su intento més recients?

—

wer

pRevious

progress
|t

i usted tians cuslauier problams tacnico sl reslizar sts encussta, por favor pongase an contacto con | Servicie de Asistencis de ICF y llam sl numers 1-301-407-6552. Si ustad tiens una pregunts
‘szpaciica sobr |a ancussts, por favor pangase sl contacts con sl Cantro 22 Informacion da GARD llamando &l numaro 1-858-205-2311 d lunes = viemas, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o anvie &l
orreo slactronico sl Cantro da Informacion 42 GARD GARDINEOBIIH.GOV.
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Tuming icovery It Hest Educaton and Commanty IvovermentBranch

Las siguientes preguntas se refieren a su experiencia mss reciente con el Centro de Informacién GARD (por ejemplo, QA Ia pigina en la red de preguntas y respuestas, contacto con un especialista en informacién del
Cantro de Informacion GARD través del correo electranico, teléfono, fax, ete.).

2Con cusl de las siguientes opciones usted se identifica major como usuario en su experiencia s recients para obtener informacién del Centro da informacién GARD? (seleccione una opeidn)

pacients
Pariente o amigo del paciente

Madicos

Enfarmers (2)

Conssjero (3) de Gendtica

Otro tipo de provesdor da la salud o de profesional de la salud (especifious)

Investigador/ Cientifico

Periodista/Profesional de Madios de Comunicacion

Maestro o Profesor/Educador

Estudiznte.

Otro (especifigus)

©0000000000
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£Qué tipo de informacién estaba tratando de obtener usted? (seleccione todas las opciones que se apliquen)

Tratamisntos sltemativos
Diagnéstico de los sintomas

brofesions!

Recomendaciones para servicios de gendtics

Exémenes Clinicos/Genéticos

Seguro/ Rembolso

Organizacionss ds dafensa da pacientes

Legal/Financiers

Brusbas de deteccién para racién nascidos.

Remisionss pars médicos

Estudios de investigacién/ Estudios clinicos.

Informacion especifica acerca una enfermedad o condicién
Tratamiento/Cuidados médicos

Otros (sspecifique) (sspecifiue)

<Usted traté da obtansr informacién de otra fusnte antes de utlizar &l Cantro da Informacién GARD? (ssleccions uns opcidn)

si
e
wer
progress
s

i usted tians cuslauier problams tacnico sl reslizar sts encussta, por favor pongase an contacto con | Servicie de Asistencis de ICF y llam sl numers 1-301-407-6552. Si ustad tiens una pregunts
‘szpaciica sobr |a ancussts, por favor pangase sl contacts con sl Cantro 22 Informacion da GARD llamando &l numaro 1-858-205-2311 d lunes = viemas, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o anvie &l
orreo slactronico sl Cantro da Informacion 42 GARD GARDINEOBIIH.GOV.
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2Qué otros sarvicios ustad utiliz3 antes d utlizar &l Cantro d Informacién GARD? (sslescions todss /o= qus spliqusn)

) Sitios en Ia rad (specifique)

) Organizaciones (especifigue)

) Médicos, anfarmeras u otros profesionales o proveedores de salud
 Consajers (2) genstico.

Pariente/Amigo/Colega
© Otros (especifigue)

De forma general, zesmo cataloga su nivel de satisfaccion con la informacién que ha recibido de esas fusntes? (seleccione una opeidn)

Completaments insatisfacho.
M3z o manos insatisfacho
Indiarante

Mz o manos satizfacho.
Completaments satisfecho

Por qué usted decidié utiizar el Cantro de Informacién GARD después de investigar/obtener informacion de otras fusntes? (seleccions todas las opciones que se apliquen)

 Pars obtansr més informacién

 Para obtansr informacién mas detalladss sobre un ssunto sspaciico (=
 Para obtansr informacién sobre otros ssuntos

 Para hablar o ponarme en contacto con un sspacislists &n informacién
© Otros (especifigue)

.. opcionss de tratamiento, centros de eximenes diagnésticos)

wer

pRevious

progress
| __E:

i usted tians cuslauier problams tacnico sl reslizar sts encussta, por favor pongase an contacto con | Servicie de Asistencis de ICF y llam sl numers 1-301-407-6552. Si ustad tiens una pregunts
‘szpaciica sobr |a ancussts, por favor pangase sl contacts con sl Cantro 22 Informacion da GARD llamando &l numaro 1-858-205-2311 d lunes = viemas, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o anvie &l

orreo slactronico sl Cantro da Informacion 42 GARD GARDINEOBIIH.GOV.
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<Usted raviss las paginss ds praguntas y respusstas 3 QUA dal sitio en Ia rad del Cantro de Informacién GARD para conseguir Is informacién qus buscaba? (slecsions uns opcién)
osi
O No

wer

pRevious

progress
| __E:

i usted tians cuslauier problams tacnico sl reslizar sts encussta, por favor pongase an contacto con | Servicie de Asistencis de ICF y llam sl numers 1-301-407-6552. Si ustad tiens una pregunts
‘szpaciica sobr |a ancussts, por favor pangase sl contacts con sl Cantro 22 Informacion da GARD llamando &l numaro 1-858-205-2311 d lunes = viemas, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o anvie &l

orreo slactronico sl Cantro da Informacion 42 GARD GARDINEOBIIH.GOV.
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2C8mo usted obtuvs Ia informacién que estaba buscando en el Centro de Informacién GARD? (ssleccions una opcién)

Recibi 1= respussta 3 través de correo slactrénico despuds de enviar una sumisién de correo electrénico localizada en el sitio da GARD en Ia red.
Recibi una respuests 2 través de correo electrénico después de enviar un correo slectronico 3 GARD.

Hable con un espacialista en informacién de GARD.

Recibi uns carts = través dal corras ragulsr o da fax.

Recibi una respuests a través de TTY (tsletipo, un dispositivo utiizado para ayudar a las personas sordas a comunicarse).

wer

pRevious

progress
o

i usted tians cuslauier problams tacnico sl reslizar sts encussta, por favor pongase an contacto con | Servicie de Asistencis de ICF y llam sl numers 1-301-407-6552. Si ustad tiens una pregunts
‘szpaciica sobr |a ancussts, por favor pangase sl contacts con sl Cantro 22 Informacion da GARD llamando &l numaro 1-858-205-2311 d lunes = viemas, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o anvie &l
orreo slactronico sl Cantro da Informacion 42 GARD GARDINEOBIIH.GOV.
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& (GARD) Customer Satisfaction Survey - Windows Intemet Explorer provided by ICF Intemational

KORGIR = itps =<t cfsurveys.comy/milVieh /milWeb ol
e Favorites |53/ - | [ Analysis: Oh, Canada? Wh... | M Inbox (4) - olivia.saucier@... | & menu
Ty —
National Genter for Advancing Translational Research
Offfc of Rare Diseases Research
National Institutes of Health National Human Genome Research Institute
Tuming Discovery Into Health Education and Community Involvement Branch
Por favor diganos lo que usted piensa sobre la informacién que fue proporcionada en las paginas de Preguntas y Respuestas Q&A del Centro de Informacion GARD. (seleccione
una respuesta para cada enunciado) La informacion
Ni de acuerdo i en Totamente de
En desacuerdo sk Muy de acuerdo s
...respondi6 mi (s) pregunta (s).
...me proporcions informacién adicional
...me proporcions informacién i
...me proporcions informacién confiable.
...me proporcions lo que necesitaba.
...fue adecuada a mi situacién personal.
...fue facil de leer.
...fue facil de entender.
...tenia informacién suficiente.
...fue facil de navegar.
2Usted se comunicé con el Centro de Informacion GARD, ademds de leer las Preguntas y Respuestas Q&A? (seleccione una 0pcion)
No
Si, yo someti un formulario de correo electrénico localizado en el sitio del Centro de Informacién de GARD.
Si, yo envié un correo electrénico.
Yo llame y hable con un especialista en informacién del Centro de Informaci
Si, yo envié una carta a través del correo regular o envié un fax.
NexT
PREVIOUS
Progress
[ 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 1-888-205-2311 (¢ de lunes a viemes, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o envie el correo electronico al Centro de Informacion de GARD
GARDINEO@NIH.GOV.
e @ intemet | Protected Mode On - A%
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Bor favor, diganos lo que pisnsa de la informacién que recibié por teléfono. (seleccione una respuests pars cads afirmacidn)
Elespecialista en informacién..

3= smerde TorTments 3=

En desacuerdo | 35 30810 i yy e acuerdo | TOtiments

respondié mi (3) pregunta (5]
me proporcions informaciones adicionales.

me proporions informacion utl.

me proporcions informacion confiable.

me proporcions o que necesitaba.

Fus sdecusds = mi situacin perzonal.

me propordions informacién facil de entender.

me proporcions una cantidad suficients de informacién.

= informativa.

Fus colocada e forma delicada y senzible.

wer

progress
23

i usted tians cuslauier problams tacnico sl reslizar sts encussta, por favor pongase an contacto con | Servicie de Asistencis de ICF y llam sl numers 1-301-407-6552. Si ustad tiens una pregunts
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Por favor, diganos lo que piensa acerca da la informacién que ha recibido en la respussta. (seleccione uns respussts para cads shrmacién)
La informacian

3= smerde
=n desscuerdo

TorTments 3=

En desacuerdo T

Muy de acuerdo

r=spondi mi (5) pregunta (s).

me proporcions informacién adicional.

me propordions informacién dtl.

e proporcions informacién confiable.

me proporcions o que necesitaba.

e dscuada = mi stuacin perzonal.

Fus enviads dantro de un limits de tiemps razanzble.

wer
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Cusles son sus planss con Ia informacién que racibié del Cantro de Informacién GARD? (seleccions todss lss opciones que se spliquen)

) Revisarla, pero no hacer nada mas.

Entrar en contacto con los individuos y/u organizaciones qus fusron identificados.
Compartir I informacién con mi (s) provesdor (5) de servicios da salud.
Compartr = informacién con mi (<) paciante ().

Compartr s informacién con parisntes o smigos.
) Otras (especifious)

En ganaral, cCudl e =u nivel de satisfaccién con &l Cantro da Informacién GARD? (sslecsions uns opcién)

Completaments insatisfacho.
M3z o manos insatisfacho
Indiarante

Mz o manos satizfacho.
Completaments satisfecho

00000

2Cusl o5 Ia probabilidad de que usted utilics en ol futuro ol Centro de Informacién GARD si usted tiene una pregunta relacionada con una enfermedad gendtica o rara? (seleccions uns opcién)

Ninguna
Poco probablements
Muy probablemente

© Dafinttivamants
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Por favor proporcione cualquier sugestion que usted crea que nos puede ayudar a mejorar la informacion que usted recibié del Centro de Informacion GARD.

Bor favor déjanos saber cuslquisr otro comentario adicional sobre el Centro de Informacién GARD.

wer

progress
L[

i usted tians cuslauier problams tacnico sl reslizar sts encussta, por favor pongase an contacto con | Servicie de Asistencis de ICF y llam sl numers 1-301-407-6552. Si ustad tiens una pregunts
‘szpaciica sobr |a ancussts, por favor pangase sl contacts con sl Cantro 22 Informacion da GARD llamando &l numaro 1-858-205-2311 d lunes = viemas, de 12:00 pm - 6:00 pm EST o anvie &l
orreo slactronico sl Cantro da Informacion 42 GARD GARDINEOBIIH.GOV.




image29.tmp
Nasons Coner o Advancing Trarsatonal Research

Offce of Raro Disousos osowrch
National Institutes of Health NatonalHuman Ganomo Reseach nstte
Tuming icovery It Hest Educaton and Commanty IvovermentBranch

Nos gustaria saber un poco mis acerca de las personas como usted, que utlizan el Centro de Informacién GARD para que podamos satisfacer mejor sus necesidades.

2Vive usted actualments en los Estados Unidos? (seleccions uns opcién)

© Si (Espaciiqus =l sstado dends vive) [
© Mo (Especifique ol pais de su residendia) [

2Cusl de las siguientes opciones dascribe mejor la 20na donde usted vive? (seleccione uns opcisn)

© urbans
© Suburbana
© Rursl

2Qué idioms prafiars hablar? (seleccions uns opcién)

© Inglés
© Espafol

© Otro (especifious)
2Qué idioma prafiare para sus respuestas por escrito? (seleccions uns opcién)

© Inglés
© Espafol

© Otro (especifious)
Cudl a3 su género? (selsccions uns opcién)

© Famenine
© mazeuine
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“Cudl es su adad? (seleccions uns opcidn)

20 3f0s & manos
2130 2oz
31-30 2hes
41-50 2h0s
5160 aos
€170 2hes

71 2hos & mis

2Cusl o5 ol nivel més alto de educacion que ha completado? (seleccions uns opcién)

Educacién primaria
Educacién sacundaria incomplata

Educacién scundaria o sauivalents

Alguna sducacién universitaria, sin diploma
Educacisn post-secundaria, sin diploma.
Diplomado

Licenciada

Masstriz

Dactorade o titulo profesions!

Cudl =2 =u origen étnico? (sslecsions uns opcién)

Hispano o Latino
N Hispano o Latino

Cusl a3 su raza? (ssleccions todss lss opionss que se spliquen)
Indigena Americano o Nativo de Alaska
Asidtica
Negrs o Africo-Americana

Native de Havdi o de otras Islss dal Pacifico
Blanca

wer
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Gracias por su tiempo. Si ustad tizns slguns pragunts sobrs ests encussta, por favor péngase en contacto con &l Servicie de Asistendia y llamé =l nimero: 1-888-205-2311 o anvis un corras slectrénico 3 Cantro de
Informacién ds GARD! Canterl\FO@NIH.GOV.
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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

Institutos Nacionales de Ia Salud, Centro Nacional para el Avance de las Ciencias Aplicadas (NCATS) - La Oficina de Investigacién de Enfermedades Raras y El Instituto Nacional de Investigacién del Genoma Humano
El Centro de Informacién sobre Enfermedades Gendticas y Raras (GARD por sus siglas en inglés)
‘su Servicio de Encuesta de Satisfaccion del Cliente

BURDEN DISCLOSURE STATEMENT:

Bublic raporting burden for this collection of information is estimated to averags 10 minutes per rasponse, including the tims for ravieving instructions, searching existing data sourcss, gathering and maintaining the data
necded, and complating and reviewing the collaction of information. An agency may not conduct or sponsor, and 3 person is not raquired £ respond to, 3 collaction of information unless It displays = currantly valid OME.
control number. Send comments regarding this burdan astimate or any other aspact of this collaction of information, including suggastions for raducing this burdan, to: NIH, Project Clearance Branch, 6705 Rockledge Drive,
MSC 7574, Bathasda, MD 20852-7574, ATT: PRA (0925-046). Do not raturn the completad form to this address.

Clausula de divulgacion de Ia responsabilidad

Sagin los reportas dal piblico para complatar ssta racopilacién de informacién = sstima un promadio da 10 minutos por respussta, incluyando =l tismpo para revisar las instruccionss, buscar las fusntes de datos
existentes, compllar y guardar los datos nacesarios y complatar y ravisar Ia recopilacién da informacién. Una agancia no tiens la obligacion de realizar o de patrocinar una racopilacion de informacion y ningun individuo ests
Shligado = responder s una recopilacion da informacién, 3 Manos Que ssta Pozas un nimero da control vAlida da | Oficina de Gerancia y Prasupussts (Offics of Managamant 2nd Budgat - OVE, par sus siglas). Envis sus
comentarios sobre ol sstimado dal promadio de fiampo nacasario para las respusstas o obre cuslquisr ofro aspecto de esta racopilacion da informacisn, incluyendo sugarancias para reducir Ia responsabilidad del pUblico 3.
NI, Project Clearanca Branch, 6703 Rockledge Drive, MSC 7374, Bethasda, MD 208927974, ATT: PRA (0525-0648). No envie por ol correo a esta direccién ol formulario completado.

Plesse selact your preferred language:
Bor faver sslaccions su lengusjs preferde:

© English/Inglés
© Spanish/Espahol

wer

Progress
o%

1f you experience any tachnical issues accassing this survey or wish to vithdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk st 1-888-205-2311 Monday-Friday, 9am-8pm
EST or email GARDINFOBNIH.GOV.
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National Center for Advancing Translational Research

Office of Rare Diseases Research
National Institutes of Health National Human Genome Research Institute
Turning Discovery Into Health Education and Community Involvement Branch

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

Thank you for taking the time to take part in this survey. Information from this survey will be used to help us improve our inquiry responses to better meet your
needs. No personal identifiers will be attached to your survey responses. Your answers will be kept confidential

INSTRUCTIONS

Please read the following instructions before beginning this survey.

MOVING FORWAR!
Click on the NEXT button located at the bottom of the page to save your responses and continue to the next page.

MOVING BACK:
Use the PREVIOUS button located at the bottom of the page to view your responses on a previous page. You may change your answers to previously entered responses.

Do not use the BACK button of your browser to return to the previous page. Using your browser’s BACK button may cause you to exit the survey, and your
responses will be lost.

1f you have any questions about the GARD Information Center Customer Satisfaction Survey, please contact the ICF International dedicated Help Desk at
1-888-205-2311 (> Monday-Friday, 9:00am - 8:00pm EST or email the GARD Information Center GARDINFO@NIH.GOV.

1f you experience any technical issues accessing this survey, please contact ICF International’s technical support specialist at 1-301-407-6652 (.

NEXT

PREVIOUS.

Progress
Too

1f you experience any technical issues accessing this survey or wish to withdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk at
1-888-205-2311 & Monday-Friday, 9am-8pm EST or email GARDINFO@NIH.GOV.

@ Intemet [ Protected Mode: On
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How did you first find out about the GARD Information Center? (select one)

Search engine (e.g., Google, Yahoo, etc.)

Office of Rare Diseases Research (ORDR) website

National Human Genome Research Institute (NHGRI) website.
Other website (specify)

Family member

Friend/co-worker/colleague

Health care provider

Conference/meeting (specify)
An organization (specify)

Media (magazine, newspaper, television, radio)
Other (specify)

©0000000000

How many times did you use the GARD Information Center to obtain information in 20137

How many times have you used the GARD Information Center to obtain information in 2014, indluding your most recent attempt?

—

NexT

PREVIOUS

Progress
Mie%

1F you experience any technical issues accessing this survey or wish to withdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk at 1-888-205-2311
Monday-Friday, 9am-8pm EST or email GARDINFOGNIH.GOV.
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questions refer to your most recent interaction with the GARD Information Center (e.. Q&A website, contact with the GARD Information Center information specialist
through email, telephone, fax, etc.).
Which of the following best describes you during your most recent attempt to obtain information from the GARD Information Center? (select one)

Patient
Family or friend of patient

Physician

Nurse

Genetic Counselor

Other health care provider or allied health professional (specify)

Researcher/Scientist

Journalist/Media professional

Teacher or Professor/Educator

Student.

Other (specify)

What type of information were you trying to obtain? (select all that apply)

©0000000000

Alternative therapies
Diagnosis for symptoms
Career

Genetic services referral
Clinical/genetic testing
Insurance/reimbursement
Lay advocacy group
Legalfinancial

Newborn screening
Physician referral

Research study/clnical trial
Specific disease or condition
Treatment/medical care

Other (specify) (specify)
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Did you try to obtain information from another source before using the GARD Information Center? (select one)

NexT

PREVIOUS

Progress

25%

1F you experience any technical issues accessing this survey or wish to withdraw from this study, please contact the ICF International dedicated Help Desk at 1-888-205-2311
Monday-Friday, 9am-8pm EST or email GARDINFOGNIH.GOV.




